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| EINLEITUNG

,.Den Kindern kann es aber nur gut gehen, wenn es auch den Eltern gut geht.*
R. Largo (63)

Seit den 60er Jahren ist in Deutschland ein Geburtenriickgang zu verzeichnen,
das Alter der Frauen, die erstmals Mutter werden, hat zudem stetig
zugenommen, der Trend geht hin zur Ein-Kind-Familie (20, 102, 122). Durch die
geanderte Familienstruktur andern sich auch die Anforderungen, die Eltern an
ihr Kind haben. Ihre Winsche und Hoffnungen werden nicht mehr auf mehrere
Kinder verteilt, sondern sie mussen diese auf ein einziges Kind projizieren.

Oft wird bei einem spaten Kinderwunsch der Frau ein Einsatz reproduktions-
medizinischer Mallnahmen (z.B. Invitrofertilisation IVF, Intracytoplasmatische
Spermieninjektion ICSI) notwendig. Ist eine solche Behandlung von Erfolg
gekront, steht diesem Wunschkind — so sollte man meinen — nichts mehr im
Wege. Ein solches Wunschkind darf sich bis zu seiner Geburt nicht ungestort
entwickeln, es steht, wie alle noch nicht geborenen Kinder, unter regelmaliger
Beobachtung durch den Arzt. Das kann einerseits lebensrettend fur das Kind
sein, besonders wenn eine Erkrankung festgestellt wird, die bei rechtzeitiger
Intervention gut behandelt werden kann. Andererseits kann es das Gegenteil fur
das Kind bedeuten, wenn sich die zuklnftigen Eltern fir eine Abtreibung
entscheiden, weil eine Auffalligkeit bei ihrem Kind entdeckt wird. Arzte sind
dazu verpflichtet, auf Auffalligkeiten frihzeitig zu achten und z.B. Schwangere
uber 35 Jahren wegen eines erhohten Risikos auf die Maoglichkeit einer
Amniozentese hinzuweisen. Tun sie das nicht, laufen sie Gefahr fiir diesen —
erstmals laut Gerichtsurteil des Bundesgerichtshofs von 1984 - ,verursachten
Schaden®, also fur ein Kind, das nicht den Anforderungen der Eltern und auch
nicht den Anforderungen der Gesellschaft entspricht, verklagt zu werden (101).
Laut einer Umfrage wirden 57% der deutschen Bevodlkerung mit Hilfe der
Gentechnik - falls moéglich - die Eigenschaften ihres Kindes gezielt verandern.
Dies betrifft am haufigsten den Bereich ,Verhinderung von Behinderung und
Krankheit‘, seltener werden Intelligenz, Lebensalter, Charakter und Aussehen

als Grund genannt (26).



Derzeit ist eine Intervention bei Ungeborenen, die eine unheilbare Krankheit
oder Behinderung haben, praktisch nur in Form einer Abtreibung mdglich,
obwohl es z.B. immer wieder Versuche gibt, auch operativ am Feten
vorzugehen (15). Haufig wird eine Behinderung des Kindes allerdings erst nach
der Geburt im Laufe seiner Entwicklung festgestellt.

Eltern, die ein Kind mit Entwicklungsauffalligkeiten haben, missen zunachst
lernen, dieses Kind, das sich nicht ihren Wianschen und Vorstellungen
entsprechend entwickelt, so zu akzeptieren, wie es ist. Wichtig ist, dass Eltern
mit der Entwicklungsstdrung ihres Kindes nicht alleine gelassen werden,
sondern Unterstlitzung sowohl von professioneller Seite als auch durch die
Gesellschaft erfahren (8). Der Kinderarzt ist beim Feststellen einer
Entwicklungsauffalligkeit und im Anschluss daran meist der erste
Ansprechpartner fir die betroffenen Eltern. In Deutschland sind zahlreiche
Hilfsmoglichkeiten und  Versorgungsanspriuche fur Eltern und ihre
beeintrachtigten Kinder gesetzlich geregelt, z.B. im Sozialgesetzbuch (SGB) V,
VIl und IX.

Somit stellt sich die Frage, wie betroffene Eltern selbst ihre Situation und die
ihres Kindes bezlglich der vorhandenen Begleitungs- und Beratungsangebote
einschatzen und wo sie tatsachlich Hilfe erfahren (haben). Haben sie in dieser —
zunachst haufig als ausweglos erlebten — Situation ausreichend Unterstutzung
erhalten? Wie erleben sie die Situation mit einem behinderten Kind heute?
Mitunter mussen sie sich als Eltern auch mit der - diesbezlglich immer wieder
kontrovers diskutierten - Rolle der Humangenetik auseinandersetzen. Der
,Eisinger Fall*, in dem das Humangenetische Institut Wdirzburg von
Angehdrigen der Bewohner des Behindertenwohnheims St.-Josef-Stifts in
Eisingen der fremdnitzigen Forschung an Nichteinwilligungsfahigen angeklagt
wurde, ist ein aktuelles Beispiel fur eine stark polarisierend gefiihrte Diskussion
(22, 88).

Hauptthema der vorliegenden Arbeit ist, die Sicht der betroffenen Eltern zur

aktuellen Situation von Familien mit einem schwer entwicklungsbeeintrachtigten



Kind zu erfassen. Deshalb wurde zunachst eigens ein Fragebogen mit
folgenden Schwerpunkten entwickelt:
e Allgemeine Fragen zur Diagnose und Diagnosestellung
e Die Rolle der Humangenetik
e Die Zufriedenheit mit der Betreuung des Kindes
e Die Zufriedenheit mit den Betreuungs- und Begleitungsmdglichkeiten fiir
die Eltern
e Modglichkeit, Informationen Uber den Entwicklungsstandes des Kindes zu
erhalten

e Therapeutische Mallnahmen

Die Thematik wurde daruber hinaus in halbstrukturierten Interviews mit
einzelnen Eltern vertieft. Diese konnten sich zu folgenden Punkten duf3ern: die
Zeit vor der Geburt, die Diagnosemitteilung und die Zeit unmittelbar danach,
Veranderungen nach Diagnosestellung, der Stellenwert von Diagnose und
Therapie sowie die Zukunft ihres Kindes in unserer Gesellschaft, insbesondere
unter der Beachtung der Rolle der Humangenetik.

Ziel dieser Arbeit ist es, den aktuellen Stand der Versorgung von Kindern mit
Intelligenzminderung und ihren Eltern aus sozialpadiatrischer Sicht zu erfahren
und sowohl Schwachpunkte in der Betreuung von Eltern und ihrem behindertem
Kind sowie Verbesserungsmdglichkeiten aufzuzeigen. Beachtung soll

aulerdem die oftmals kontrovers diskutierte Rolle der Humangenetik finden.

Im Folgenden findet sich zunachst eine grundlegende Darstellung von
Definition,  Klassifikation, Epidemiologie, Atiopathogenese, Diagnostik,
Prognose, Betreuung der Eltern und Pravention insbesondere bei mental-
kognitiven Entwicklungsstorungen des Kindes. Darauf folgen die Ergebnisse
einer Elternbefragung zum Stellenwert der Diagnose, Beratungs- und
Betreuungsmaoglichkeiten, Humangenetik, Therapie und Zukunft ihres
entwicklungsbeeintrachtigten Kindes. Die Einschatzung der Eltern wird in der
Diskussion mit &ahnlichen Erhebungen verglichen und Verbesserungs-

moglichkeiten werden aufgezeigt.



I GRUNDLAGEN

1. Definitionen und Klassifikation

Entwicklungsauffalligkeit, -verzégerung, -stérung

Der Begriff der Entwicklungsauffalligkeit ist ein Ubergeordneter Begriff ohne
Aussage Uber Art, Schweregrad und Prognose. Die Bezeichnung
Entwicklungsverzdgerung oder -retardierung wird verwendet, wenn die
Entwicklung von der Norm abweicht, diese potentiell dennoch wieder erreicht
werden kann. Liegt eine bleibende Beeintrachtigung der Entwicklung vor, so
spricht man von einer Entwicklungsstdrung. Eine Entwicklungsstérung kann
zur Behinderung fiihren, wenn der Betroffene im Alltag Beeintrachtigungen

erfahrt und/oder durch seine Umwelt deswegen sozial benachteiligt wird (115).

Behinderung
Die International Classification of Impairment, Disability and Handicap ICIDH

der WHO von 1980 und ihre Erweiterung ICIDH-2 von 1997 verwendet in ihrer
Definition von Behinderung die Dimensionen Impairment, Disability und
Handicap. Von einer Behinderung wird gesprochen, wenn eine organische oder
funktionelle Schadigung (Impairment), zu einer funktionellen Einschrankung
(Disability) fuhrt und daraus eine soziale Benachteiligung (Handicap) resultiert.
Ob jemand als behindert gilt oder nicht, steht somit auch in direktem
Zusammenhang mit seiner Umwelt. Die Behinderung kann dabei
vorubergehend oder bleibend, angeboren oder erworben sein (130).

Die Elternvereinigung Lebenshilfe e. V. wund andere Behinderten—
Organisationen und —Gruppen sehen eine Behinderung als eine unter vielen
mogliche Eigenschaft des Menschen. Sie betonen ausdrtcklich, Behinderung
sei keine Krankheit, sondern eine besondere Form von Gesundheit (13, 16).

Eine Behinderung kann geistiger und/oder korperlicher Natur sein.

Geistige Behinderung

Eine geistige Behinderung ist eine mental-kognitive Entwicklungsstérung. Sie ist

laut WHO durch eine unterdurchschnittliche allgemeine Intelligenz (IQ < 70) und



ihrer Entstehung wahrend der Entwicklungsperiode (Kindheit, Jugend)
gekennzeichnet. Sie geht mit einer Beeintrachtigung des adaptiven Verhaltens
einher; z.B. sind Fahigkeiten zur Kommunikation, Selbstversorgung, Arbeit und
sozialen Orientierung eingeschrankt. Die Fahigkeit zur selbstandigen
Lebensbewaltigung ist beeintrachtigt (130). Meist fihren die Ursachen der
geistigen Behinderung zu einer Mehrfachbehinderung, die nicht nur die
Intelligenz  betreffen, sondern auch Fahigkeiten wie z.B. Seh- und
Horvermogen, motorische Geschicklichkeit oder taktiles
Wahrnehmungsvermdgen (69).
In der International Classification of Disease and related health problems ICD-
10 wird der Begriff der geistigen Behinderung nicht verwendet: Hier spricht man
von Intelligenzminderung, wenn eine stehen gebliebene oder unvollstandige
Entwicklung der geistigen Fahigkeiten vorliegt. Diagnosekriterien sind eine
deutliche 1Q-Minderung (IQ<70) und zusatzliche Stérung von Sprache, Motorik,
Kognition, Anpassungsfahigkeit oder Sozialverhalten (131). Analog zum Begriff
der Intelligenzminderung wird in der englischsprachigen Literatur der Begriff der
,mental retardation“ oder neuerdings auch der Begriff der ,intellectual disability*
verwendet (18).
Eine Intelligenzminderung  wird  vereinfachend in  unterschiedliche
Schweregrade eingeteilt:

IQ- Werte 69 — 50: leichte Intelligenzminderung

IQ- Werte 35 — 49: mittelgradige Intelligenzminderung

IQ- Werte 34 — 20: schwere Intelligenzminderung

Q- Werte < 20: schwerste Intelligenzminderung
Personen mit leichter Intelligenzminderung ist es oft mdglich, eine
Selbstversorgung in lebenspraktischen und hauslichen Tatigkeiten zu erlangen.
Personen mit schwerer Intelligenzminderung sind auf standige Hilfe und
Uberwachung angewiesen; die meisten sind immobil oder sehr
bewegungseingeschrankt (18, 131).
Im Ubergangsbereich zwischen Intelligenzminderung und normaler Intelligenz
steht die Lernbehinderung: Von ihr spricht man bei einem IQ im Bereich von
70-85. In der ICD-10 findet die Lernbehinderung jedoch keine Erwahnung (17).



Umschriebene und tief greifende Entwicklungsstorungen

Bei den umschriebenen Entwicklungsstorungen unterscheidet man zwischen
Stérungen des Sprechens und der Sprache, schulischer Fertigkeiten,
motorischer Funktionen und den kombinierten umschriebenen
Entwicklungsstérungen. In die Kategorie tief greifende Entwicklungsstérungen
gehdrt z.B. der frihkindliche Autismus (131).

Besonders in den ersten Lebensjahren ist es aufgrund vielfaltiger Einfluss-
faktoren schwierig, eine endgultige Diagnose einer Entwicklungsstérung geman
ICD-10 zu stellen. Hinzu kommt, dass Kinder, denen dieselbe Diagnose
zugeordnet wird, durchaus sehr unterschiedliche Fahigkeiten besitzen kdnnen
(24). Zur besseren Differenzierung wird in der Kinder- und Jugendpsychiatrie
das multiaxiale Klassifikationsschema MAS der WHO angewandt (87).
Sozialpadiatrische Zentren in Deutschland haben darUber hinaus auf der Basis
der ICD-10 eine eigene multiaxiale Diagnoseverschlisselung erarbeitet, um
Entwicklungsstorungen differenziert erfassen zu koénnen. Sie betrifft die
Bereiche Entwicklungsstand/Intelligenz, korperliche und neurologische
Befunde, psychische Befunde, psychosozialer Hintergrund und atiologische
Abklarung. Eine Aufgabe fir die Zukunft ist es, ein einheitliches und somit auch
vergleichbares Klassifikationssystem zu erarbeiten (17, 115).

Eine weitere Alternative zur ICD-10, in der die Einordnung anhand von
Gesundheitsproblemen erfolgt, bietet die neue Klassifikation der WHO
International Classification of Functioning, Disability and Health ICF von 2001
(36, 132). Mit ihr lasst sich mittels positiver Definitionen differenziert
beschreiben, was der Betroffene kann. Ein wesentlicher Unterschied zur ICD-10
ist also die Beschreibung von Fahigkeiten und nicht von Unfahigkeit. Kriterien
dabei sind korperliche Funktionen und Strukturen sowie Aktivitaten und die
Partizipation (Teilhabe) des Betroffenen am Leben. ICD-10 und ICF erganzen

sich gegenseitig und kdnnen gemeinsam verwendet werden.



2. Epidemiologie

Prazise aktuelle Daten Uber die Haufigkeit und Art von Entwicklungs-
auffalligkeiten in Deutschland zu erhalten, gestaltet sich als schwierig:

Die deutsche Schwerbehindertenstatistik erfasst nur Behinderte, die einen
Behinderungsgrad von mehr als 50% aufweisen und im Besitz eines
entsprechenden Ausweises sind. Laut statistischem Bundesamt 2001 sind ca.
2,5% aller Schwerbehinderten Kinder und Jugendliche unter 18 Jahren. Davon
entfallen 20% auf schwerbehinderte Kinder unter 6 Jahren. Weitere Zahlen und

Angaben zu Ursachen und Art kbnnen Tab. 3.1 entnommen werden (103).

Anteil Schwerbehinderter
(Behinderungsgrad >50%)
an der deutschen
Gesamtbevélkerung

Schwerbehinderte 8,1%
Verteilung nach Prozentualer Anteil an der Prozentualer Anteil an der
Altersgruppen in Jahren Gesamtzahl jeweiligen Altersgruppe der
Schwerbehinderter Gesamtbevoélkerung
Unter 6 0,5% 0,7%
6-—15 1,4% 1,2%
15-25 2,0% 1,5%
25 und alter 97,5% 10,8%

Verteilung nach Ursachen
der Behinderung

Angeboren 4,7%
Krankheit 85,3%
Unfall 2,5%

Verteilung nach Art der
Behinderung
Kérperliche Behinderung 69,1%
Zerebrale Stérungen, geistig 16,3%
und/oder seelisch
Tab. 3.1: Die deutsche Schwerbehindertenstatistik 2001 — Datenquelle: Statistisches
Bundesamt (103).

Auskunft Gber Haufigkeit und Art von Entwicklungsstérungen kann weiterhin die
statistische Erfassung der Diagnosen aus den Friherkennungsuntersuchungen
nach § 26 SGB V geben. Zuletzt fand eine statistische Erhebung durch die
Krankenkassen 1997 statt, 1998 wurde sie vorlaufig eingestellt (104). Tab. 3.2
zeigt, dass die Anzahl der diagnostizierten mentalen Entwicklungsstérungen
zwischen U6 und U9 stark zunimmt, zerebrale Bewegungsstérungen dagegen
mit steigendem Alter des Kindes bedeutend seltener festgestellt werden.

Insgesamt wurde bei 43.088 der 0,5-6jahrigen eine Entwicklungsstérung



diagnostiziert, 30.505 der 0-6jahrigen waren im selben Jahr in Besitz eines

Schwerbehindertenausweises (103).

Diagnose U5 U6 u7 us U9
6.-7. 10.-12. | 21.-24. | 43.-48. ca.6
Monat Monat Monat Monat Jahre
Somatische Entwicklungsstérung 400 590 684 777 914
Intellektuelle Minderentwicklung 45 108 310 959 1126
Emotional — soziale 27 61 254 979 963
Entwicklungsstérung
Andere funktionelle 1196 2191 950 1648 2111
Entwicklungsstérung
Cerebrale Bewegungsstdrung 2474 1871 1064 1164 1170
Fehlbildung ZNS 361 343 261 266 186
Sehbehinderung, Blindheit 96 143 185 385 511
Hoérbehinderung, Gehdrlosigkeit 71 116 149 317 355
Sprach- und Sprechstérungen 31 72 1311 6176 5681
Multiple Fehlbildungen und 482 427 456 339 332
chromosomale Aberrationen
Gesamt 5183 5922 5624 13010 13349

Tab. 3.2: Untersuchungsergebnisse (1997) aus den gesetzlichen MalRnahmen zur
Friherkennung von Krankheiten bei Kindern nach § 26 SGB V — Datenquelle: Statistisches
Bundesamt (104).

Zu beachten ist, dass mit zunehmendem Alter der Kinder die
Teilnahmebereitschaft der Eltern an Friherkennungsuntersuchungen abnimmt
(14). Die Untersuchungen kdnnen von jedem approbierten Arzt ohne Nachweis
besonderer Kenntnisse durchfuhrt werden. Mittels der Dokumentation der
Untersuchungsergebnisse werden zwar Entwicklungsstérungen erfasst, exakte
Differenzierungen und Haufigkeitsangaben sind aber nicht mdglich.

Kinder, deren Teilnahme und ausreichende Forderung in der Regelschule nicht
gewabhrleistet werden kann, werden in Sonderschulen aufgenommen, z.B. in
Schulen fir Seh- oder Horbehinderte, Kérperbehinderte, Geistigbehinderte und
Lernbehinderte (94). Eine Sonderschule besuchten im Schuljahr 2001/02
425.500 Kinder; das entspricht ca. 4% aller Schiler in der BRD (105). Etwa die
Halfte hatte einen Schwerbehindertenausweises (vgl. Tab. 3.1). Die Sonder-
schulstatistik hat den Nachteil, dass nur schulpflichtige Kinder ab ca. 6 Jahren
wenig differenziert erfasst werden; behinderte Kinder, die Regelschulen
besuchen, werden nicht bertcksichtigt.

Die Socialdata Studie von 1984 erfasst die Behinderungen differenziert nach

altersentsprechenden Funktionsstérungen und Beeintrachtigungen (32, 99).



4,4% der unter 6-jahrigen und 3,6% der 6-18jahrigen waren damals behindert,
laut Schwerbehindertenstatistik von 1984 hingegen nur 0,7% bzw. 1,3% (103).
Neuere Studien Uber die Pravalenz von Entwicklungsstérungen, die die Art der
Behinderung differenziert erfassen, sind zwar in der internationalen Literatur zu
finden, jedoch nicht fur Deutschland (73). Hierfir sind v. a. Datenschutzgriinde,
aber auch fehlende aktuelle Untersuchungen ausschlaggebend (32, 115).

In internationalen Feldstudien wird die Pravalenz von geistiger Behinderung bei

Kindern zwischen 2 und 3 % angegeben (73, 110).

3. Atiopathogenese

Die Entwicklung des Kindes wird durch vielfaltige exogene und endogene
Faktoren beeinflusst, z.B. exogene Toxine, seine Ernahrung, soziale Strukturen,
die genetische Disposition und die Motivation und Eigeninitiative des Kindes
selbst. Storfaktoren in diesen Bereichen koénnen 2zu unterschiedlichen
Entwicklungsauffalligkeiten fuhren. Trotz eines definierten organischen
Substrats ist es moglich, dass sehr unterschiedliche Entwicklungsauffalligkeiten
festgestellt werden. AuRerdem geht selbst eine massive Entwicklungs-
auffalligkeit nicht immer mit einem entsprechend sichtbaren organischen
Befund einher (69, 113, 115).

Schwere und leichte Intelligenzminderungen unterscheiden sich in der
Verteilung der atiologischen Faktoren: wahrend die Ursache schwerwiegender
Intelligenzstérung haufig pranatal gefunden werden kann, sind die Ursachen
leichter Intelligenzstérungen oft unbekannt (vgl. Abb. 4.1/4.2) bzw. nur zu
vermuten, in vielen Fallen muss man von einer multifaktoriellen Genese
ausgehen. Durch zunehmende verbesserte Mdoglichkeiten in der Diagnostik,
insbesondere durch die Humangenetik, wird die Zahl der Behinderungen

unklarer Genese zukunftig vermutlich sinken (80).



Ursachen schwerer geistiger Ursachen leichter geistiger Behinderung
Behinderung

23%

18% OPrénatal
OPrénatal BPerinatal
erinatal
12% EPerinatal OPostnatal
ostnatal

DPostnatal 55%

55% .U°Z ”ka 2 ° 18% W Unbekannt
nbekannt
15%

4%

Abb. 4.1: Ursachen schwerer geistiger Abb. 4.2: Ursachen leichter geistiger
Behinderung (nach StralRburg, modifiziert nach Behinderung (nach Straburg, modifiziert nach
Aicardi 1998 (114)). Aicardi 1998 (114)).

Atiologische Faktoren, deren Vorhandensein Stérungen in der Entwicklung

verursachen oder wahrscheinlicher machen, kénnen sein (51, 98, 108):

Prakonzeptionelle/Pranatale Faktoren:

e Chromosomenanomalien:
Trisomien (z.B. Trisomie 18, 21)
Deletionen (z.B. Katzenschrei—Syndrom, Wolf-Hirschhorn—Syndrom)
Translokationen (z.B. Translokations-Trisomie 21)
Gonosomale Aberrationen (z.B. Ulrich—Turner—-Syndrom, Klinefelter—
Syndrom)
e Genmutationen:
Stoffwechselstérungen (z.B. Phenylketonurie, Lesh—Nyhan-Syndrom)
X—chromosomal gebundene Stérungen (z.B. Fragiles—X—Syndrom, Rett—
Syndrom)
Mitochondriopathien
Andere Genmutationen (z.B. Phakomatosen)
¢ Genetische Fehlbildungs—Retardierungs—Syndrome (z.B. Prader—Willi—
Syndrom, Williams—Beuren—Syndrom)
e Angeborene Fehlbildungen des Nervensystems unklarer Genese
¢ Infektionen (z.B. CMV, Rételn, Toxoplasmose, HIV)
¢ Plazentainsuffizienz

e Teratogene Noxen (z.B. Alkohol, Drogen, Medikamente, Umweltnoxen)
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Perinatale Faktoren (28. SSW — 7. Lebenstag)
e Frihgeburtlichkeit (v.a. <32 SSW)

e Hypoxische — ischamische Enzephalopathie
e Intrakranielle Blutungen
e Infektionen (z.B. bakterielle Meningitis, Herpes-simplex-Virus)

e Metabolische Stérungen (z.B. Hypoglykémie, Hyperbilirubindmie)

Postnatale Faktoren:

e Apnoe, Hypoxie

e Hypothyreose

e Infektionen (z.B. Encephalitis, Meningitis)

e Malnutrition

e Metabolische Stérungen (z.B. Hypoglykamie, Hypernatriamie)

¢ Onkologische Erkrankungen

¢ Psychosoziale Faktoren (z.B. Armut und sozial niedriger Status der Eltern,
Familiare Instabilitat, Mangelnde soziale Integration und Unterstiitzung)

e Toxine (z.B. Blei)

¢ Unfall (z.B. Schadel-Hirn-Trauma, Beinahe-Ertrinken)

4. Diagnostik

Die Diagnose einer bleibenden, Gberwiegend mental-kognitiven Entwicklungs-
stoérung zu stellen, ist in frher Kindheit nur bei schweren morphologischen
Veranderungen des Gehirns (z.B. Holoprosencephalopathie) oder typischer
Dysplasie (z.B. beim Down-Syndrom) relativ leicht, meist aber schwierig.
Unspezifische Symptome (wie z.B. abnorme Erregbarkeit, geringe
Aufmerksamkeit) oder eine Verzdgerung in der allgemeinen Entwicklung
kénnen aber bereits im 1. Lebensjahr Hinweise auf eine geistige Behinderung
sein (69, 80). Kinder mit diesen Symptomen sollten in einem engeren zeitlichen
Rahmen und sorgfaltiger untersucht werden (17). Die grindliche Untersuchung

entwicklungsauffalliger Kinder dient nicht nur der Stellung einer prazisen
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Diagnose, sondern auch der Ursachenforschung. Werden Diagnose und deren
Ursache frih genug erkannt, ist unter Umstanden eine rechtzeitige Intervention
moglich. Das Ziel der Diagnostik soll allerdings nicht nur das Aufspuren von
Defiziten des Kindes sein, sondern auch das seiner Starken, um diese gezielt
fordern zu kdnnen (24, 69).

Die ausfuhrliche Anamnese ist die wichtigste Grundlage der Diagnose einer
Intelligenzminderung. Sie bezieht die Familienanamnese (Groldeltern, Eltern,
Geschwister, Konsanguinitdt), —Schwangerschafts- und Geburtsverlauf,
bisherige Erkrankungen und Entwicklungsverlauf des Kindes mit ein, wobei
mdglichst alle Risikofaktoren fur eine gestorte Entwicklung und Funktion des
ZNS berucksichtigt werden sollten (4, 17, 115). Die Befragung der Eltern ist
zudem fur die Erhebung des psychopathologischen Befunds neben der
eigenen Beobachtung des Untersuchers von Bedeutung (108, 110).

Die Entwicklungsdiagnostik findet in verschiedenen Bereichen (z.B. Motorik,
Wahrnehmungsverarbeitung, Sprache, Kognition, Handlungsfahigkeit, soziales
und emotionales Verhalten) statt. Der aktuelle Entwicklungsstand kann mittels
standardisierter Entwicklungstest erfasst werden, z.B. mit den Denver—
Entwicklungsskalen, Griffith—Entwicklungsskalen (GES), der Minchener
funktionellen Entwicklungsdiagnostik oder den Bayley—Scales of Infant
Development (BSID IlI) (83). Frihestens ab einem Lebensalter von ca. 3 Jahren
kénnen bei ausreichender Kooperationsbereitschaft des Kindes standardisierte
Intelligenztests verwandt werden, z.B. der Hannover Wechsler Intelligenztest fur
das Vorschulalter (HAWIVA), der Hamburg-Wechsler-Intelligentest fur Kinder
(HAWIK) oder die Kaufman—Assessment—Battery for Children (K-ABC). Fur
Kinder mit geistiger Behinderung sind spezielle Testbatterien entwickelt worden,
z.B. der Snijders—Oomen non-verbaler Intelligenztest (SON) oder die
Testbatterie fur geistig behinderte Kinder TGBG, die neben der Intelligenz noch
weitere Fahigkeiten wie z.B. die Fein- und Grobmotorik erfasst (17, 18, 69).

Die korperliche Untersuchung schlie3t die Kontrolle des Wachstums
(Korpergrolke, Gewicht und Kopfumfang) sowie eine neurologische
Untersuchung mit ein. Da eine Vielzahl klinischer Syndrome mit geistiger

Behinderung bzw. Entwicklungsretardierung kombiniert ist, sollte besonders auf
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Dysmorphiezeichen geachtet werden. Hinweiszeichen auf eine Entwicklungs-
stérung kénnen kleine Anomalien an Kopf, Augen, Ohren, Mund, Handen,
Genitalen und der Haut sein (67, 107).

Je nach Ausgangslage kann eine Zusatzdiagnostik (69, 77, 107, 115) indiziert
sein. Bis zum kndchernen Verschluss der Fontanellen kann die Struktur des
Gehirns mittels Ultraschall in verschiedenen Schnittebenen dreidimensional
dargestellt werden. So kdénnen z.B. Blutungen, Erweiterung der Liquorraume
und Tumoren entdeckt werden. Mittels Elektroenzephalogramm EEG werden
Hirnstrome ab 10 pV gemessen. Lokale Hirnschaden fiuhren zu Herden
langsamer Wellen. Bei Epilepsien finden sich, auch zwischen den Anfallen,
typische Potentialmuster. Mit der Computertomographie CT lassen sich
Blutungen, Tumoren, Fehlbildungen und Erweiterung der Liquorrdume gut
darstellen. Die Belastung durch Rdntgenstrahlen ist hierbei zu bertcksichtigen.
Die genaueste Darstellung morphologischer Strukturen dies Gehirns liefert die
Magnet—Resonanz—-Tomographie MRT. Hirngewebe und Gefalle werden
prazise dargestellt, so dass z.B. Tumoren und Entzindungen sehr gut erkannt
werden konnen. Die Untersuchung ist schmerzlos und unschadlich, aber die
Kinder missen wahrenddessen lange ruhig liegen bleiben, so dass vor dem 6.
Lebensjahr in der Regel eine medikamentdse Sedierung bzw. eine Narkose
erforderlich ist. Hinweise auf Muskel- und Nervenerkrankungen geben neben
Bildgebungstechniken neurophysiologische Methoden wie die Messung der
Nervenleitgeschwindigkeit und evozierter Potentiale. Bei Verdacht auf
Stoffwechselstérungen, hormonelle Stérungen und genetische Defekte kann
eine Blutuntersuchung, bei Verdacht auf zerebrale/spinale Erkrankung durch
Entziindung oder Stoffwechselstérungen eine Liquorpunktion wegweisend sein.
Eine augen- und HNO-arztliche Untersuchung werden insbesondere bei der

Erstuntersuchung auf eine Entwicklungsverzégerung erganzend durchgefuhrt.
Bereits vor der Geburt kdnnen diagnostische Untersuchungen erfolgen; dies

betrifft insbesondere humangenetische Untersuchungen im Rahmen der

Praimplantations- und Pranataldiagnostik (invasiv). Zudem koénnen
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Ultraschalluntersuchungen und Blutuntersuchungen der Mutter Hinweise auf

eine Fehlbildung oder einen Entwicklungsrickstand geben (124).

5. Therapeutische MalRnahmen

Die Angebote an Therapie fur entwicklungsauffallige Kinder sind zahlreich und
die therapeutischen Methoden teilweise sehr unterschiedlich. Hier sollen die

wichtigsten und am haufigsten angewandten Methoden kurz vorgestellt werden.

5.1 Physiotherapie

Die Physiotherapie hat die Aufgabe, eine gestorte Bewegungsfunktion zu
verbessern, ist also bei beeintrachtigten motorischen Funktionen jeglicher Art
indiziert. Die Behandlung beginnt mit einer genauen Bewegungsbeobachtung
und —diagnostik. Ziele einer physiotherapeutischen Behandlung kdnnen sein
(115):

Verhinderung von Kontrakturen

Steigerung der Kraft

Steigerung der Kérperwahrnehmung

Forderung sinnvoller Bewegungsablaufe und Vermeidung stérender

unwillktrlicher Bewegungsablaufe

Forderung von Bewegungsubergangen und Eigenaktivitat des Kindes
In Deutschland gibt es in der Physiotherapie kein einheitliches Konzept. Weit
verbreitet sind die Methoden nach Bobath und Vojta. Beide Konzepte wurden in
der Vergangenheit immer wieder kontrovers diskutiert, dennoch gibt es im

Grundkonzept beider Methoden einige Gemeinsamkeiten (54, 115).

Bobath—Therapie (54, 106, 115)

Die Bobath—Therapie wurde von der Krankengymnastin Bertha Bobath (1907-
1991) und dem Neurologen Karel Bobath (1905-1991) in London Mitte der 40er
Jahre entwickelt. Nach ihren Konzept ist es dem Organismus bei einer

Schadigung der subkortikalen oder kortikalen Areale im ZNS nicht mehr
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mdglich, die motorische Funktion zu kontrollieren: es kommt zu pathologischen
Bewegungsmustern wie Spastizitdt, assoziierten Reaktionen, Massen-
bewegungen und Dysfunktionen der reziproken Innervation.

Der Therapeut versucht, pathologische Bewegungsmuster zu hemmen und
physiologische Bewegungsmuster durch Stimulation verschiedener Schltssel-
punkte z.B. an Kopf, Schultern und Becken zu bahnen (sog. Fazilitation und
Hemmung). Ein spezielles Handling im Alltag unterstitzt die therapeutischen
Malnahmen. Dabei wird auf eine dynamische Gestaltung der Therapie ohne
standardisierte, streng festgelegte, alltagsferne Ubungen Wert gelegt. Bobath
erkannte bereits frih, dass die Anregung von Eigenaktivitat und Motivation des
Kindes flir einen besseren Erfolg der Therapie beriicksichtigt werden mussen.
Mit Hilfe des Therapeuten soll das Kind seine Fahigkeiten und Kompetenzen
entdecken und zu nutzen lernen. Dabei nimmt man inzwischen auch
pathologische Bewegungsmuster in Kauf. Die Bobath—Therapie kann sehr
individuell und variabel gestaltet werden, so dass sie sich fir jedes Alter und

samtliche Bewegungsstorungen eignet.

Vojta—Therapie (54, 115, 125)

In den 50er Jahren entwickelte der Prager Kinderneurologe Vaclav Vojta (1917-
2000) in Mdnchen eine nach ihm benannte Entwicklungsdiagnostik und
Therapieform. Vojta beschreibt physiologische, genetisch festgelegte
Bewegungsmuster, deren Vorhandensein fur die Aufrichtung und Fortbewegung
des Kindes notwendig sind. Diese reifen wahrend des Sauglingsalters als Teil
der posturalen Ontogenese nach einem festen Ablauf heran. Eine Prifung von
Bewegungsmustern ist durch 7 definierte Lagereaktionen moéglich. Erweist sich
die posturale Reaktibilitdt, also die Reaktion auf bestimmte provozierte
Lageveranderungen, als abnorm, liegt eine zentralen Koordinationsstorung vor.
Neben den posturalen Reaktionen lasst sich die posturale Ontogenese in der
Spontanmotorik (posturale Aktionen) und der Dynamik der primitiven Reflexe
und Automatismen beurteilen. Eine Hirnlasion blockiert die posturale
Ontogenese, so dass dem Saugling die fir seine motorische Entwicklung

notwendigen idealen Haltungs- und Bewegungsmuster nicht mehr zur
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Verfugung stehen. Diese lassen sich durch therapeutische Bahnung
(wieder)herstellen. Durch Beruhrung und propiozeptive Reize an bestimmten
Korperstellen  werden  Bewegungsmuster  reflektorisch  hervorgerufen
(Reflexlokomotion, reflexbedingte Fortbewegung). Wird die Reflexlokomotion
wiederholte Male durchgefiihrt, stehen die physiologischen, genetisch
verankerten Bewegungsmuster auch der Spontanmotorik zur Verfligung. Bei
Sauglingen wird die Behandlung 3—4x taglich fir 20—-30 Minuten von den Eltern
in enger Zusammenarbeit mit dem Therapeuten durchgefuhrt. Es ist durch die
Ubungen eine Verbesserung der allgemeinen Kraft, der Koordination, der
muskuldren Tonusregulierung und vegetativer Funktionen (z.B. Respiration,
Darmperistaltik, Hautdurchblutung) beschrieben worden. Die Therapie nach
Vojta ist besonders flr Kinder mit infantiler Zerebralparese konzipiert, eignet
sich jedoch auch flr motorische Stérungen in der Sauglingszeit, wie z.B.
Meningomyelozele oder Armplexusparese. Nachteil der Methode ist die hohe
Stressbelastung des Kindes wahrend der Ubungen, die meist mit Schreien und

heftiger Gegenwehr des Kindes verbunden sind.

5.2 Logopéadie

Die Logopadie beschéftigt sich mit der Beurteilung und Therapie von Stérungen
hinsichtlich Sprachverstandnis und Sprache sowie Mund-, Stimm-, Kau- und
Schluckfunktion. Bei leichteren Storungen finden Sprechibungen, Sing- und
Rollenspiele therapeutisch ihren Einsatz. Dabei ist es wichtig, die Eltern mit in
die Behandlung einzubeziehen, so dass auch zuhause im Alltag spielerisch
getubt werden kann. Gegebenenfalls unterstitzt der Logopade die
Kommunikation durch Hilfsmittel, z.B. durch Sprachcomputer (115, 117).

Die orofaziale Regulationstherapie nach dem argentinischen Rehabilitationsarzt
Castillo Morales dient der Verbesserung der Nahrungsaufnahme und der
Kommunikation. lhre Anwendung findet sie bei sensomotorischen und
orofazialen Stérungen, insbesondere bei Kindern mit muskularer Hypotonie,
z.B. bei Trisomie 21. Das Konzept ist ganzheitlich, neurophysiologisch orientiert

und beruht z.T. auf der Philosophie und Anthropologie der lateinamerikanischen

16



Ureinwohner, die Uber eine hervorragende Beobachtungsgabe verfiigen. Durch
Stimulation verschiedener sensorischer Systeme, z.B. durch Berihrung oder
Vibration, lassen sich Haltung und Bewegungsablaufe verbessern. Die
zusatzliche Anpassung einer stimulierenden Gaumenplatte ermdglicht ein
standiges Trainieren der Mundmotorik. Jede therapeutische Ubung soll laut
Morales in einer sinnvollen Funktion enden, die das Kind dann in seinen Alltag

integrieren kann (25, 78).

5.3 Ergotherapie

Die Ergotherapie (griech. Zwyon: sinnvolles Tun, Handeln) versteht sich als
ganzheitliche Therapieform, mit deren Hilfe eine normale Funktion von Korper,
Wahrnehmung und psychosozialem Verhalten des Kindes (wieder)hergestellt
werden kann. Sie beschaftigt sich mit der Integration verschiedener Sinnes-
bereiche, die auch intermodale Funktionen genannt werden. Wesentliche
Elemente sind dabei die Kontrolle von Bewegung und Wahrnehmung durch den
Intellekt, das Vorhandensein verschiedene Wahrnehmungsqualitaten und das
Zusammenspiel verschiedener Motorikformen. Als oberstes Therapieziel gilt es,
die Handlungskompetenz des Kindes (betrifft z.B. sensorische, psychosoziale
und geistige Kompetenz) herzustellen, so dass es seinen Alltag besser
meistern kann. Dazu gehdrt auch die Versorgung mit Hilfsmitteln. Im Spiel
werden Situationen geschaffen, in denen das Kind lernen kann, auf seine
Umgebung adaquat zu reagieren. Als Indikation gelten angeborene oder frih-
erworbene  Hirnschadigungen sowie Entwicklungs- und Verhaltens-
auffalligkeiten jeglicher Art. Konzepte, die in der Ergotherapie Anwendung
finden, sind z.B. das Affolter—Konzept (1), die sensorische Integrationstherapie
nach Ayres (3, 53) und das Frostig—Konzept (30).
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5.4 Sonstige Behandlungsmethoden

Heilpadagogik (9, 61, 100, 115)

Die heilpadagogische Erziehung versteht sich als ganzheitliche Férderung von
Kindern, bei denen eine Entwicklungsstérung droht oder bereits manifest ist.
Aufgaben sind, das Kind nach seinen individuellen Bedirfnissen padagogisch
zu fordern und seine Eltern beratend zu begleiten, auch in interdisziplinarer
Zusammenarbeit. Es existieren daneben spezielle Kindergarten, -horte oder
Schulen unter heilpadagogischer Leitung, teilweise mit Ausrichtung an
vorgegebenen Konzepten, wie der Montessori—Heilpadagogik (9) oder der

konduktiven Erziehung nach Pet6 (61).

Psychomotorik (55, 57, 74)

Die Psychomotorik wurde in den 60er Jahren vom Sportpadagogen Ernst J.
Kiphard als mehrdimensionale, ganzheitliche Methode entwickelt. Kiphard geht
von einer engen Verbindung zwischen Psyche und Bewegung aus, die sich
beide gegenseitig beeinflussen. Die angewandten Spiel- und Interaktionsformen
sollen in erster Linie Freude an der Bewegung vermitteln, quasi nebenbei
fordern sie  Motorik  (funktionell), Selbstvertrauen  (psychisch) und
Kontaktverhalten  (sozial): das Kind erzielt Handlungskompetenz.
Behandlungsansatz ist jeweils die aktuelle Symptomatik mit Beachtung der
Wechselwirkung zwischen gestorter Motorik und Persoénlichkeitsdimensionen.
Anwendung findet die Psychomotorik z.B. bei Bewegungs- und

Wahrnehmungsstérungen oder im Rahmen der Pravention.

Hippotherapie (77, 128)

Das therapeutische Reiten erfolgt auf einem speziell ausgebildeten Pferd,
dessen Gangrhythmus auf den Reiter Ubertragen wird und bei diesem
Bewegungsantworten des Korpers hervorruft. Gleichzeitig wird durch das
Reiten die sensomotorische Wahrnehmung des Kindes stimuliert, so dass z.B.
taktile Wahrnehmung, Reaktionsfahigkeit und Geschicklichkeit geférdert

werden. Nicht zu vergessen ist die psychische Wirkung durch den engen
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Umgang mit dem Pferd und das Erlebnis der Fortbewegung auf dem Pferd. Die
Hippotherapie wird bei Kindern mit Bewegungs-, Wahrnehmungs- oder

Verhaltensstorungen eingesetzt.

Wassertherapie (56, 128)

Der englische Ingenieur McMillan begann in den 50er Jahren in Halliwick mit
der Entwicklung eines 10-Punkte—-Programms, das Sicherheitsgefuhl,
Gleichgewicht und Koordination sowie sportliche Aktivitat und Freude an der
Bewegung im Wasser fordert. Turbulenzen im Wasser werden als Bewegungs-
und Fortbewegungsstimulation genutzt. Eine Ubersicht (iber Konzepte und
Arten der Schwimmtherapie findet sich bei Kiphard (56).

Musiktherapie (60)

Seit Menschengedenken ist bekannt, dass eine Beziehung zwischen Musik,
Rhythmus und korperlich-seelischen Reaktionen besteht. So wenden z.B. viele
Naturvolker die Musik als Heilmittel an. Die Musiktherapie findet ihren Einsatz
u.a. in der Psychotherapie, wird aber auch von Physiotherapeuten oder
Padagogen genutzt. In der Musiktherapie kann das Kind selbst aktiv mitwirken
und musizieren, sie kann aber auch rezeptiv eingesetzt werden: das Kind hort
zu und kann sich dabei entweder entspannen oder zur Musik rhythmisch
bewegen. Mit Hilfe des therapeutischen Mittels Musik kdnnen z.B.
Konzentration, Aufmerksamkeit, Wahrnehmungsvermdégen, Bewegungs-
koordination und soziales Verhalten verbessert werden. Geeignet ist sie

prinzipiell fir alle Kinder, gleich welcher Auffalligkeit.

Psychotherapie (17, 33, 109, 115)

Bei Kindern mit geistiger Behinderung besteht eine erhdhtes Risiko an einer
psychischen Storung zu erkranken (109, 116). Man unterscheidet verschiedene
Formen der Psychotherapie: eine psychoanalytische Therapie beruht auf der
Grundlage, dass gestortes Erleben und Verhalten auf unbewusste psychische
Vorgange zurlckzuflhren sind. Mit Hilfe des therapeutischen Spiels kdnnen bei

Kindern innerpsychische Konflikte, aber auch verborgene Potentiale aufgedeckt
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werden. Indiziert ist diese Art der Psychotherapie v.a. bei emotionalen
Stoérungen. Vor Therapiebeginn sollte jedoch gepruft werden, ob das Kind damit
uberfordert werden konnte. Eine andere Art der Psychotherapie ist die
Verhaltenstherapie, in der die klassische und operante Konditionierung sowie
das Lernen am Modell und durch kognitive Anregungen angewendet werden.
V.a. hyperaktive und impulsive Kinder profitieren davon. In den letzten Jahren
hat die Familientherapie an Bedeutung gewonnen. Durch die
Entwicklungsstorung eines Kindes kann die familidre Interaktion gestort sein, so
dass eine unterstitzende Psychotherapie nicht nur fir das betroffene Kind,

sondern ebenso fur Eltern und Geschwister, notwendig werden kann.

Medikamentdse Therapie (35, 80, 109, 110)

Eine medikamentése Therapie kommt im Rahmen spezifischer Indikationen
zum Einsatz, z.B. bei Epilepsie oder spastischen Bewegungsstdrungen.
Weiterhin findet der Einsatz von Psychopharmaka zunehmend Bedeutung, z.B.
bei Storungen des Antriebs, der Konzentration, Schlafstérungen, erethischen

Verhaltensstérungen, Depressionen oder Stérungen des Sozialverhaltens.

Hilfsmittel (49)
Es gibt eine Vielzahl sehr unterschiedlicher Hilfsmitteln, um sowohl dem

betroffenen Kind als auch den Eltern den Alltag zu erleichtern. Das fangt bei
kleineren Hilfsmitteln, wie z.B. einem verlangerten Schuhléffel oder speziellem
Essbesteck an und geht Gber Orthesen und Sitzschale bis hin zum Rollstuhl.
Diese Hilfsmittel erleichtern die Pflege und férdern die Eigenstandigkeit des

Kindes.

Operative Therapie (77, 115)

Die Durchfihrung operativer MalRnahmen orientiert sich jeweils an Art und
Begleiterscheinung der Entwicklungsstorung. Sie dienen zum einen der
Verhinderung lebensbedrohlicher Komplikationen, z.B. bei Herzfehlbildungen im

Rahmen eines Down—-Syndroms oder Shuntanlage bei Hydrozephalus, zum
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anderen soll z.B. durch orthopadische Operationen eine Erhéhung der

Lebensqualitat erzielt werden.

Alternative Therapiemethoden (52, 89, 115)

Mit den besprochenen Therapiekonzepten geben sich einige Eltern — meist
wegen als unzureichend erlebter oder fehlender Erfolge - nicht zufrieden und
suchen nach Alternativen. Einige Programme z.B. ermdglichen es den Eltern,
zuhause mit dem Kind nach einem individuell festgelegtem Ubungsprogramm
die Therapie selbstandig durchzuflhren. Bei der Doman-Therapie muss
halbstindlich fur jeweils 8 Minuten gelbt werden. Dabei wird versucht, z.B.
mittels passiver mechanischer Bewegungen, im Kriechmuster brachliegende
Hirnzellen zu aktivieren und mittels CO,—Einatmung oder durch Aufhangen des
Kindes an den FuRBen die Hirndurchblutung zu fordern. In der
psychomotorischen Ganzheitstherapie nach KannegielRer—Leitner werden
Ubungen aus verschiedenen Konzepten (z.B. Doman, Delecato, Frohlich) unter
Berucksichtigung der Bedurfnisse und Mdglichkeiten des Kindes so wie der
Familie miteinander kombiniert (50). Die St.—Briavelstherapie bietet gleichfalls
eine Kombination verschiedener Therapiekonzepte (z.B. J. Ayres, M.
Montessori und andere Methoden), deren Ubungen die Eltern mit dem Kind
zuhause durchfiihren. Die  Auriculatherapie ist fur Kinder mit
Wahrnehmungsstorungen konzipiert und kann ebenso in Form eines
Heimprogrammes erfolgen. Die Forderung eines behinderten Kindes nach
Feuerstein et al. setzt voraus, dass der Therapeut bzw. Lehrer Uber
ausreichend Zeit, Bemuihen, Geduld, Fachkenntnis, Hingabe und Liebe zu
Kindern verfiigt. Unabdingbar ist dabei auch die Uberzeugung des Lehrers,
dass jeder Mensch — egal welche Voraussetzungen er mit bringt - veranderbar
ist, wenn er entsprechend gefordert wird (29).

Einige der anderen, zahlreichen alternativen Therapiemethoden sind z.B. die
Edukinasthetik oder Kinesiologie, die Audio—Psycho—Phonologie nach Tomatis,
die Delfin—Therapie, diverse Ernahrungstherapien oder die Bioresonanz—

Therapie.

21



6. Prognose

Aussagen zur Prognose einer mental—kognitiven Entwicklungsstérung gestalten
sich als schwierig. Selbst Kinder mit schwerwiegenden hirnmorphologischen
Veranderungen, z.B. einem angeborenen Hydrocephalus, konnen einerseits
normale Fahigkeiten entwickeln, andererseits kann bei Kindern mit einer
schweren Storung der kognitiven Fahigkeiten jeder Hinweis auf ein
morphologisches Korrelat fehlen (69, 98, 115). Anhand des aktuellen
Entwicklungsstandes lasst sich bei entwicklungsauffalligen Kindern friihestens
ab 9 Monaten mit hoher Wahrscheinlichkeit das intellektuelle Leistungsniveau
voraussagen. Eine grof3e prognostische Bedeutung hat dabei die Beurteilung
der nicht verbalen |Intelligenz, der Sprachentwicklung und der
Handlungsbereitschaft (64, 65). Einen bedeutenden Faktor fir die zuklnftige
Entwicklung bei leichter Beeintrachtigung des Kindes stellt der sozio-
okdnomische Status dar (51, 64, 65). Liegt eine syndromale Ursache der
Entwicklungsstérung vor, z.B. ein Down-Syndrom, konnen in der Regel

gezielter und friher Aussagen zur Prognose getroffen werden (17).

7. Beratung und Unterstiitzung der Eltern

Eltern eines behinderten Kindes stehen in Deutschland gesetzlich geregelte
Hilfen zur Verfugung, z.B. durch Verglnstigungen bei Besitz eines Schwer-
behindertenausweises,  Pflegegeld oder  Erziehungshilfen.  Spezielle
Einrichtungen, die Eltern behinderter Kinder unterstitzen und beraten, wurden
in Deutschland v.a. seit den 70er Jahren auf- und ausgebaut; diese sind zum
Teil gesetzlich geregelt (z.B. Fruhférderstellen und Sozialpadiatrische Zentren
im SGB V). In interdisziplinarer Zusammenarbeit bieten Fruhférderstellen auf
regionaler Ebene Unterstutzung und Anleitung fur die Foérderung und den
Umgang mit dem Kind, bei Bedarf auch in der gewohnten hauslichen
Umgebung (127). Der Schwerpunkt Uberregionaler Sozialpadiatrischer Zentren
liegt auf einer differenzierten Diagnostik, frihzeitiger Therapieeinleitung und

psychosozialer Betreuung durch ein interdisziplindres Team, insbesondere fur
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Kinder mit seltenen bzw. schwerwiegenden Erkrankungen (12, 94, 120).
Zusatzlich existieren verschiedene psychologische und medizinische
Beratungsstellen. Erganzt werden solche staatlich geférderten Einrichtungen
durch  freie  Praxen, caritative  Einrichtungen,  Selbsthilfegruppen,
Elterninitiativen, u.a. (94, 115).

8. Pravention und Vorsorge

Da eine kausale Therapie bei Entwicklungsauffalligkeiten oft nicht mdglich ist,
liegt ein besonderer Schwerpunkt auf der Pravention dieser Erkrankungen.
PraventionsmalRnahmen im Rahmen der primaren Pravention beziehen sich auf
das Verhindern oder Minimieren der Risikofaktoren fur eine Entwicklungs-
stérung. So kann bereits vor einer Schwangerschaft durch ausreichende
Folsauresubstitution eine spatere Fehlentwicklung im Rickenmark des Kindes,
z.B. ein Spina bifida, verhindert werden. Versicherte Schwangere in
Deutschland besitzen einen Rechtsanspruch auf arztliche Behandlung. Zu
Beginn der Schwangerschaft steht die Beratung durch den Arzt Uber
Vermeidung von Risikofaktoren (z.B. Alkohol, Medikamente) und mdgliche
Belastungen (z.B. im Beruf) im Vordergrund. Im weiteren Verlauf sollen
individuelle Risiken erkannt und entsprechend Uberwacht werden, so dass z.B.
die Anzahl an Frahgeburten verringert werden kann (124).

Nach der Geburt Gbernimmt der Kinderarzt die Aufgabe, die Eltern zu beraten,
z.B. Uber die optimale Ernahrung oder Impfungen. Besonders bei psychosozial
schwachen Eltern ist auf eine adaquate Versorgung des Kindes und Beratungs-
angebote flur die Eltern zu achten. Ein weiteres Ziel liegt in der Verhinderung
von Kindesmissbrauch und Vernachlassigung. Primare Pravention ist zudem
durch Unfallverhitung im Haushalt, Schule/Kindergarten und Verkehr mdglich
(94).

Die Fruherkennung von Erkrankungen fallt in den Rahmen der sekundaren
Pravention: Mit Hilfe von Screeningprogrammen und Fruherkennungs-
untersuchungen ist es mdglich, bestimmte Entwicklungsauffalligkeiten bzw.

Funktionsstérungen frihzeitig zu erkennen. So kann rechtzeitig mit Therapie
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und FordermalRnahmen begonnen werden, z.B. bei Schwerhdrigkeit,
Phenylketonurie oder Hypothyreose. Gegebenenfalls kann eine weitere
Abklarung der Erkrankung erfolgen, so dass z.B. bei genetischen Ursachen
Eltern rechtzeitig beraten werden koénnen. Problematisch werden
Screeninguntersuchungen dann, wenn sie Krankheiten betreffen, bei denen
auch eine frihe Intervention den Verlauf nicht bzw. nicht wesentlich beeinflusst,
z.B. bei der Muskeldystrophie Duchenne (66, 133).
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I METHODE

1. Fragebogen und Interview

Zunachst wurde ein vorlaufiger Fragebogen erarbeitet, der in Zusammenarbeit
mit drei besonders engagierten Eltern entwicklungsgestorter Kinder erganzt
wurde (Vgl. Anhang). Gleichzeitig wurde der Fragenkatalog fur ein
halbstrukturiertes Interview (Vgl. Anhang) erstellt, um die aus dem Fragebogen
gewonnenen Informationen weiter vertiefen zu kénnen. Die Anregungen der
Eltern wurden, soweit wie mdglich, Ubernommen. Dabei wurde Wert darauf
gelegt, dass die Themen, die Eltern als wichtig erachten, berlcksichtigt werden

konnten.

2. Verteilung der Fragebdgen und Zugang zu den Interviewpartnern

Die Eltern wurden Uber Sonderschulen zur individuellen Lebensbewaltigung, die
von deren Kindern besucht werden, angesprochen bzw. angeschrieben. Trager
dieser Schulen ist die Elternvereinigung Lebenshilfe fir Menschen mit geistiger
Behinderung e.V.. Die Ausgabe der Fragebdgen zusammen mit einem
Begleitschreiben an die Eltern begann an der Christophorusschule in Wirzburg
(Juni 2002) und wurde einige Monate spater auf die Franziskusschule in
Schweinfurt sowie die St.—Martin—Schule in Kitzingen (Februar 2003)
ausgeweitet. Der Fragebogen wurde durch den Sonderschulbeauftragten der
Regierung von Unterfranken genehmigt. Ebenso wurde die Ausgabe des
Fragebogens durch den Schultrager bewilligt. Die Direktoren der jeweiligen
Schulen erklarten sich zur Mitarbeit und Ubernahme der Verteilung bereit.

Insgesamt wurden 478 Fragebogen in den Klassen verteilt. Die Eltern hatten
die Mdglichkeit, den ausgeflllten Fragebogen entweder Uber die Schule oder
direkt Uber den Postweg zurlckzusenden. Vorwiegend wurde die Moglichkeit
Uber die Schule genutzt. Ingesamt wurden 90 Fragebdgen (19%) ausgefullt

zurickgesandt.
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Um Interviewpartner zu finden, wurden im Zusammenhang mit dem
Fragebogen die Eltern der Christophorusschule gebeten, bei Interesse zu
einem weiterflhrenden Gesprach Adresse und Telefonnummer anzugeben.
Potentielle Interviewpartner wurden zunachst telefonisch kontaktiert, um Ihnen
Inhalt und Ablauf des Interviews naher zu erldutern. Bei Einverstandnis wurde
ein Termin flr das Interview vereinbart. Diese 1-2stindigen Interviews

(insgesamt 10) fanden bei den Eltern zuhause statt.

3. Auswertungsmodus

Die statistische Bearbeitung erfolgte mit dem Softwarepaket SPSS (Statistical
Product & Service Solutions) fur Windows. Die einzelnen Fragen wurden in
Kategorien geordnet und die Antwortmdglichkeiten numerisch kodiert. Die
Daten aus den Fragebdgen konnten so Ubersichtlich in tabellarischer Form
gespeichert werden. Es wurden anschlieBend Haufigkeitsverteilungen und
statistische Werte bestimmt. Die Berechnung des Korrelationskoeffizienten
erfolgte bei Fragen, deren Variablen beide ordinalskaliert sind, nach Spearman
(rs). Die Berechnung mittels Punkt-Vierfelder-Korrelation (r,) wurde
durchgefihrt, wenn beide Merkmale nur jeweils zwei verschieden Werte
annehmen kénnen (z.B. Ja oder Nein).

Aus dem umfangreichen Interviewmaterial wurden Erfahrungen, Auffassungen
und Wilnsche der Eltern herausgearbeitet. Auf quantitative Angaben wurde
aufgrund der geringen Anzahl der Interviews verzichtet. Der Einbau von
Interviewabschnitten dient der Transparenz dieser Arbeit sowie der

Veranschaulichung der herausgearbeiteten Aspekte.

4. Reaktionen

Von den 478 ausgegebenen Exemplaren wurden 90 (19%) zurickgesendet.
Die Fragebdgen wurden in der Regel vollstandig beantwortet. 31% nutzten die

Maoglichkeit zu eigenen Kommentaren. Die Resonanz der teilnehmenden Eltern

fiel durchgangig sehr positiv aus. Ebenso auflerten die Interviewpartner Freude
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Uber das Interesse an ihrer Meinung, teilweise fiel es Ihnen jedoch schwer, die
Erinnerungen an die Zeit um die Diagnosestellung herum wieder aufleben zu

lassen. Fir das Interview erklarten sich ausschlieBlich Mutter bereit.
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IV ERGEBNISSE DER UNTERSUCHUNG

A)AUSWERTUNG DER FRAGEBOGEN

Die Prasentation der Ergebnisse erfolgt gemal der Anordnung im Fragebogen.
1. Allgemeine Daten

Ziel dieses Fragenkomplexes ist, demographische Daten zu gewinnen und
nahere Informationen Uber das Kind und dessen Beeintrachtigung zu erhalten.
Aulerdem werden die Eltern nach dem Stellenwert der genauen Diagnose

sowie moglichen Ursachen der Beeintrachtigung gefragt.

1.1 Alter der teilnehmenden Eltern und Kinder

Das jetzige Alter der Eltern variiert sehr stark. Durchschnittlich sind die Matter
junger als die Vater. Die Altersstruktur entspricht der normalen Alterstruktur von
Eltern heutzutage. Auffallend sind zwei Ausreilder: einerseits das hohe Alter
eines Vaters, das mit 93 Jahren eingetragen wurde, andererseits das niedrige
Alter eines Kindes von 5 Jahren (Vgl. Tab./Abb. 1.1). Dies ist bei einer

Verteilung der Fragebogen an Eltern von Schulern (nicht an SVE) nicht mdglich.

n Mittelwert Standard-
abweichung
Alter des Vaters 84 43,49 +8,67
Alter der Mutter 90 39,38 +5,54
Alter des Kindes 90 11,72 +3,71

Tab. 1.1: Alter der teilnehmenden Eltern und deren Kinder.

Abb. 1.1 verdeutlicht, dass am haufigsten Eltern mit Kindern in einem Alter
zwischen 8 und 11 Jahren an der Fragebogenaktion teilgenommen haben. Die
Matter waren zur Geburt des Kindes Uberwiegend unter 35 Jahren, 34% unter
25, 60% 26-35 Jahre und alter als 35 5%. In dieser Stichprobe ist also keine

Risikoerhéhung bei héherem Alter der Mutter (>35) zu erkennen.
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Abb. 1.1: Alter der Kinder in Jahren.

1.2 GroRRe des Wohnorts

Anzahl der Einwohner

Keine Angabe > 100.000

\

\‘ 20000 - 100 000,

<1000

24,4%

5000 - 20 000

16,7%

1000 - 5000

Abb. 1.2: GroRe des Wohnorts; n=90.

Die teilnehmenden Schulen haben sowohl stadtisches als auch landliches
Einzugsgebiet. Es sticht keine eindeutige Mehrheit flr eine bestimmte
WohnortgroRe heraus (Vgl. Abb. 1.2). Eine signifikante Korrelation zwischen
der GréRRe des Wohnortes und der Zufriedenheit der Eltern mit der Férderung
des Kindes besteht nicht. Geht man davon aus, dass der Anspruch aller Eltern

an die Forderung ihres Kindes gleich grofd ist, ist anzunehmen, dass
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Forderungsmaglichkeiten fur Familien aus dem landlichen Raum ahnlich denen

fur Familien aus einer gréfReren Stadt sind.

1.3 Was fur eine Beeintrachtigung hat lhr Kind?

Die Einordnung in Tab. 1.2 erfolgte gemal den Angaben der Eltern.
Unspezifische Angaben wie ,sein Auge schielt, seine Feinmotorik® oder
.psychomotorisch, geistig, Spasmen® sind unter der Gruppe der Mehrfach-
behinderung zusammengefasst. Angaben, die sich prazise auf sprachliche oder
schulische Defizite beziehen, wie z.B. ,Leseschwache“ oder ,Rechen-
schwierigkeiten®, sind ebenso gemeinsam aufgelistet. Am haufigsten werden

genetische Erkrankungen mit 28,9% genannt.

Art der Beeintrachtigung Haufigkeit Prozent
Down-Syndrom 17 18,9%
Geistige Behinderung 12 13,3%
Mehrfachbehinderung 11 12,2%
Umschriebene Entwicklungsstorung schulischer 9 10,6%
und/oder sprachlicher Fertigkeiten

Entwicklungsverzdgerung/ 7 7,8%
Entwicklungsstdrung

Autismus/Autismus mit geistiger Behinderung 5 5,6%
Epilepsie/Epilepsie mit geistiger Behinderung 5 5,6%
Hirnschadigung 4 4,4%
Aufmerksamkeits-Defizit — Syndrom 3 3,3%
Williams-Beuren — Syndrom 3 3,3%
Fragiles — X — Syndrom 2 2,2%
Sonstiges 7 7,8%
Keine Angabe 5 5,6%
> 90 100%

Tab. 1.2: Art der Beeintrachtigung des Kindes gemall Angabe der Eltern und ihre Haufigkeit.
Unter Sonstiges fallen mit je einer Nennung:

Angelman-Syndrom, Chromosomenabweichung, Prader-Willi-Syndrom,
Schadelnahtsynostose, Tuberdse Hirnsklerose, ,tumorartige Zyste* am Klein-

hirn, keine Beeintrachtigung.
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1.4 Wann und durch wen haben Sie zuerst von einer moglichen

Beeintrachtiqung erfahren?

a) Personen/Stellen, durch die Eltern zuerst von einer moglichen
Beeintrachtigung erfahren haben

Bei dieser Frage betragt die Beteilung 96,7%, Mehrfachantworten geben 27,8%
der Eltern. Eine groRe Rolle bei der Entdeckung von Entwicklungs-
beeintrachtigungen spielen die eigenen Beobachtungen der Eltern und Arzte
(Vgl. Abb. 1.3). So wurden Eltern durch den Arzt in 57% der Falle auf eine
mogliche Beeintrachtigung aufmerksam gemacht, - zunachst selbst einen
eigenen Verdacht gehegt zu haben, aulRern 48% der Eltern. Durch den Arzt
alleine bekamen 37%, durch die eigene Beobachtung alleine 26% einen ersten
Hinweis auf eine mdgliche Beeintrachtigung. In 10% der Falle wurde den Eltern
erst durch einen Therapeuten bewusst, dass ihr Kind eine Entwicklungsstorung
hat. Hebamme, Kindergarten und Bekannte haben die Eltern nur selten darauf
hingewiesen. Vor dem Kindergarteneintritt waren bereits 75% der betroffenen
Kinder aufgefallen (vgl. Abb.1.4), was die relativ niedrige Rate flir erste
Auffalligkeiten im Kindergarten erklaren kann. Die Antwortmdglichkeit
,Kindergarten“ stand den Eltern im Fragebogen nicht zur Verfliigung, wurde

jedoch in 6% durch diese eigens erganzt.

60% -

50% +

40% -

30% +

20% +

Haufigkeit in Prozent

10% -

N B B e =

Arztin/Arzt Eigener Verdacht Therapeut/in Bekannte Kindergarten Hebamme

Personen/Stellen

Abb. 1.3: Personen/Stellen, durch die Eltern zuerst von einer méglichen Beeintrachtigung
erfahren haben; n jeweils = 90, Mehrfachnennungen maglich.
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b)Alter des Kindes bei Feststellen erster Auffalligkeiten

Der Zeitpunkt, zu dem die Eltern von einer Entwicklungsbeeintrachtigung
erfahren haben, variiert sehr stark, was in Abb. 1.4 graphisch verdeutlicht wird.
Der Mittelwert betragt 17,42 Monate. Am haufigsten erfolgte die Mitteilung
innerhalb des ersten Monats (vgl. Tab. 1.3/Abb. 1.4), nach einem Alter von 12
Monaten wusste ca. die Halfte der Eltern von einer Auffalligkeit, nach 24
Monaten 70%. Nur bei drei Kindern wurde eine Beeintrachtigung erstmals nach

dem 5. Lebensjahr festgestellt.

Mittelwert 17,42 Monate
Median 12,00 Monate
Modus <1 Monat
Standardabweichung +17,47 Monate

Tab. 1.3: Statistische Angaben: Alter des Kindes bei Feststellen erster Auffalligkeiten.

Haufigkeit
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@
>
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Abb. 1.4: Alter des Kindes bei Feststellen erster Auffalligkeiten.

Bezieht man nun das Alter bei Feststellung erster Auffalligkeiten auf die
jeweilige Vorsorgeuntersuchung (U1-U9), im Rahmen derer diese Auffalligkeit
hatte entdeckt werden kénnen bzw. entdeckt wurde, ergibt sich eine veranderte
Verteilung (vgl. Abb. 1.6).
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Abb. 1.5: Feststellen erster Auffalligkeiten orientiert am Zeitpunkt der Vorsorgeuntersuchungen
U1-9; n=90.

Zwischen U2 und U5 (3. Tag bis 7. Monat) werden jeweils 6-7% erstmals
erkannt. Im Gegensatz dazu erhoéht sich die Anteil bei U6 (10.-12. Monat), U7
(21.-24. Monat) und U8 (43.-48. Monat). Hier werden die Zeitrdume zwischen
den einzelnen Untersuchungen grofler. Ab U9 (6. Lebensjahr) nimmt die
Haufigkeit wieder ab. Die meisten Beeintrachtigungen waren demnach im
Rahmen der Friherkennungsuntersuchungen bei der U8 erstmals aufgefallen,
dem Untersuchungstermin, dem die grofte Zeitspanne mit ca. 24 Monaten zur

letzten Vorsorgeuntersuchung, vorangeht.

1.5 Wie wichtig war die erstmalige Diagnosestellung fiir Sie und wie wichtiq ist

die Kenntnis der genauen Diagnose heute?

Die Kenntnis um die genaue Diagnose schatzen die befragten Eltern als sehr
wichtig ein (vgl. Abb. 1.6), der Stellenwert lasst im Laufe der Zeit nur wenig
nach. Es besteht eine signifikante Beziehung zwischen dem Stellenwert der
Diagnose nach Feststellen erster Auffalligkeiten (damals) und dem Stellenwert,
den die Diagnose fir die Eltern inzwischen (heute) einnimmt (r=.49, p<.001).
Eltern, denen eine genaue Diagnose damals also wichtig war, ist diese auch
heute noch wichtig.
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Abb. 1.6: Stellenwert der Kenntnis um die genaue Diagnose damals und heute; n=90.

1.6 Was, glauben Sie, waren die Ursachen, die mit zur

Behinderung/Entwicklungsstorung lhres Kindes fiihrten?

Weil} nicht 36%
Komplikationen in der Schw angerschaft
Vererbung

Komplikationen w ahrend der Geburt
Psychische Belastung

Umw eltgifte

Intensivmedizinische Behandlung
Medikamente

Mangelnde Férderung

Mogliche Ursachen der
Behinderung/Entwicklungsstérung

Sonstiges

0% 10% 20% 30% 40%

Haufigkeit in Prozent

Abb. 1.7: Ursachen, die nach Auffassung der Eltern zur Behinderung/Entwicklungsstérung ihres
Kindes fuhrten; n= 90, Mehrfachnennungen maglich.

Bei dieser Frage sind Mehrfachantworten maoglich. Drei Eltern beantworten
diese Frage nicht. 1/3 der befragten Eltern gibt an, die ursachlichen Faktoren
nicht genau zu kennen. 20% sehen die Ursache in Komplikationen wahrend der
Schwangerschaft. Es folgen Vererbung (ca. 16%) und Komplikationen wahrend

der Geburt (ca.14%). An nachster Stelle stehen psychische Belastung und
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Umweltgifte. Eher selten liegt der Grund der Behinderung fir die Eltern an einer
Schadigung durch intensivmedizinische Behandlung, Medikamente oder eine
mangelnde Foérderung des Kindes (vgl. Abb. 1.7). Eltern erganzten die
vorgegebenen Antwortmoglichkeiten in 23,3% der Falle unter Sonstiges (s.Tab.
1.4).

Anzahl der Nennung Ursache
Je dreimalige Nennung Gendefekt

Impfung
Je zweimalige Nennung Alkohol

Chromosomenfehler
Lt. Arzte ,eine Laune der Natur*

Je einmalige Nennung Ertrinkungsunfall

Keine Ursachenforschung der Arzte
Isolation des Kindes

Nahe zu Atomkraftwerk

Rauchen

Unsteriles Arbeiten bei Liquorpunktion
Zufall

Zu spates Handeln der Arzte

Tab. 1.4: Ursachen, die nach Auffassung der Eltern zur Entwicklungsstérung des Kindes
fuhrten: erganzende Angaben von Eltern unter Sonstiges.

2. Humangenetik

In diesem Fragenkomplex wird untersucht, welche Erfahrungen Eltern mit dem
Aufgabenfeld der Humangenetik gemacht haben und welche Bedeutung diese,
insbesondere die humangenetische Diagnostik, fir die Eltern einnimmt. Dabei
interessiert ebenso, welche Untersuchungen Eltern Uberhaupt als ,genetisch®

empfinden bzw. bezeichnen wirden.

2.1 Wurde die Diagnose bei Ihrem Kind mittels einer genetischen Untersuchung

gesichert?

Ca. 37% der Eltern geben an, dass die Diagnose bei ihrem Kind mittels
genetischer Untersuchung gesichert wurde. Ca 6% vermerken, dass zwar eine
humangenetische Untersuchung durchgeflihrt worden war, diese jedoch keinen
positiven Befund erbracht habe. Bei 47% der Kinder erfolgte keine

Diagnosesicherung mittels humangenetischer Untersuchung (vgl. Tab. 2.1). Bei
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Kindern mit genetischer Erkrankung wurde nicht immer die Diagnose mittels
Gentest bestatigt: 6% der Eltern, die eindeutig eine genetische Erkrankung
ihres Kindes angeben, verneinen, dass die Diagnose zusatzlich durch eine
humangenetische Untersuchung gesichert worden sei. Ob ein Gentest nicht

notwendig oder von Eltern nicht erwlinscht war, bleibt offen.

Humangenetische Diagnosesicherung

Keine Angabe

11,1%

Ausschlussdiagnose
5,6%

Nein

46,7%

Ja
36,7%

Abb. 2.1: Humangenetische Diagnosesicherung; n=90.

2.2 Wie wichtig war eine genetisch gesicherte Diagnose fiir Sie?

2.3 Wie wichtiqg ist jetzt die genetisch gesicherte Diagnose fiir Sie?

80%

70% -
& 60%
o
x 50%
£ 40% B damals
= ° Oheute
_—;‘_,, 30% -
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T
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0% -
Sehr wichtig Ziemlich Weniger Uberhaupt Keine
wichtig wichtig nicht wichtig ~ Angaben
Stellenwert einer genetisch gesicherten Diagnose

Abb. 2.2: Der Stellenwert einer genetisch gesicherten Diagnose fiir die Eltern unmittelbar nach
Diagnosestellung (damals) und heute, n=90.
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Im Vergleich zu den Fragen 1.4/5 hat eine geringere Anzahl der Eltern (24,5%
weniger) diese ahnliche Frage nicht vollstandig beantwortet. Es kann vermutet
werden, dass diesen Eltern der Begriff ,genetische Untersuchung“ nichts sagt
bzw. fir sie nicht in einem Zusammenhang zur Diagnose ihres Kindes steht.

Im Gegensatz zum hohen Stellenwert der Diagnose allgemein (vgl. 1.4/1.5)
erachten die Eltern eine genetisch gesicherte Diagnose als weniger wichtig

Es besteht eine signifikante Beziehung zwischen dem Stellenwert einer
genetisch gesicherten Diagnose bei Feststellen erster Auffalligkeiten (damals)
und zum heutigen Zeitpunkt (rs=.72, p<0.01). Eltern, denen eine genetisch
gesicherte Diagnose damals wichtig war, ist diese auch heute noch wichtig. Die
Einstellung der Eltern dazu ist also in den letzten 12 Jahren, trotz der

Fortschritte auf dem Gebiet der Humangenetik nahezu konstant geblieben.

In Tab. 2.1 ist der Stellenwert der Diagnose in Abhangigkeit von der
Durchfihrung einer genetischen Untersuchung dargestellt. Bei einem hohen
Stellenwert einer genetisch gesicherten Diagnose um den Zeitpunkt der
Diagnosestellung besteht eine hdhere Wahrscheinlichkeit, dass eine genetische
Untersuchung durchgeflhrt wurde, als bei einem niedrigen Stellenwert einer
genetisch gesicherten Diagnose. Die Einschatzung der Eltern gegenuber einer
humangenetischen Untersuchung scheint also Einfluss auf die Durchfihrung

einer genetischen Untersuchung zu nehmen.

Humangenetische Diaghosesicherung
Stellenwert Ja Nein Ausschlussdiagnose
der Sehr wichtig 22 4 3
genetisch Ziemlich wichtig 6 - 2
gesicherten | Weniger wichtig 3 7 -
Diagnose Uberhaupt nicht 2 15 -
damals wichtig

Tab.2.1: Der Stellenwert einer genetisch gesicherten Diagnose in Abhangigkeit von der
Durchfiihrung einer genetischen Untersuchung.
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2.4. Haben Sie schon einmal eine humangenetische Beratung bei einem

Facharzt fir Humangenetik oder in einem humangenetischen Zentrum

aufgesucht?

Weniger als 1/3 der befragten Eltern hat eine humangenetischen Beratung bei
einem Facharzt fir Humangenetik oder in einem entsprechendem Zentrum

wahrgenommen (vgl. Abb.2.3).

Teilnahme an einer humangenetischen Beratung

Keine Angabe

2,2%

Ja
27,8%

Nein

70,0%

Abb. 2.3: Teilnahme an einer humangenetischen Beratung; n=90.

Es besteht eine signifikante Beziehung zwischen der Teilnahme an einer
humangenetischen Beratung und der Durchflhrung einer genetischen
Untersuchung: Unter der Voraussetzung, dass die Ausschlussdiagnose zur
Diagnosesicherung gezahlt wird ergibt sich ry, =.56, p<.05. Demnach suchen
Eltern, bei deren Kindern eine genetische Diagnosesicherung durchgefihrt
wurde, haufiger eine humangenetische Beratung auf als andere Eltern, jedoch
nicht alle diese Eltern lieken sich humangenetisch beraten.

Bei einer genetisch bedingten Erkrankung des Kindes besteht eine leichte
Tendenz der Eltern eine humangenetische Beratung aufzusuchen (ry=.43,
p<.05).
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a) Zu welchem Zeitpunkt erfolgte die Beratung?

Bei keinem der Eltern erfolgte eine humangenetische Beratung vor der
Schwangerschaft, bei 2 Elternpaaren wahrend der Schwangerschaft, bei der
uberwiegenden Mehrheit jedoch erst nach der Geburt des Kindes (vgl. Abb.
2.4).

Zeitpunkt der humangenetischen Beratung

Schwangerschaft

8,0%

Nach der Geburt ~__ . __—

92,0%

Abb. 2.4: Zeitpunkt der humangenetischen Beratung; n=25.

b) Hat Ihnen die humangenetische Beratung weitergeholfen?

Die Hilfe durch die humangenetische Beratung wird von den Eltern sehr
unterschiedlich beurteilt: diese hat etwa genauso vielen Eltern sehr geholfen
wie sie Uberhaupt nicht geholfen hat. 65% hat sie etwas oder zumindest ein
wenig geholfen (vgl. Abb 2.5).

40% |

30% f

20%

alll
o% | ‘ ‘ ‘

GroRe Hife  Etw as geholfen Ein w enig Uberhaupt nicht
geholfen geholfen
Grad der Hilfe

Haufigkeit in Prozent

Abb. 2.5: Beurteilung der Hilfe durch eine humangenetischen Beratung, n=25.
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c) Erfolgte im Rahmen der humangenetischen Beratung eine
Kontaktvermittlung zu anderen betroffenen Eltern, Selbsthilfegruppen oder
Elternvereinigungen (Lebenshilfe)?

Hier zeigt sich, dass in der Mehrzahl der Falle eine Weitervermittlung der Eltern

erfolgte. 36% geben an, nicht auf weiterfilhrende Stellen verwiesen worden zu

sein.
Kontaktvermitttlung durch humangenetische
Beratung
Nein
36,0%
OJa
m Nein
Ja
64,0%

Abb. 2.6: Kontaktvermittlung durch die humangenetische
Beratung an weiterflihrende Stellen; n=25.

2.5 Wiirden Sie bei einer erneuten Schwangerschaft einer Pranataldiagnostik

zustimmen?

Bei dieser Frage hat sich keine eindeutige Tendenz zu einer Antwort hin
ergeben.1/4 der befragten Eltern hat sich hierzu gar nicht geaufert. Die
restlichen 3/4 verteilen sich zu ungeféhr gleichen Teilen auf die AuRerungen auf
jeden Fall, vielleicht oder auf keinen Fall eine pranataldiagnostische
Untersuchung in einer folgenden Schwangerschaft in Anspruch zu nehmen. Es

herrscht also kein breiter Konsens.
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Durchflihrung von Pranataldiagnostik

Auf jeden Fall
23,3%

Keine Angabe
25,6%

Auf keinen Fall

20,0% Vielleicht

31,1%

Abb. 2.7: Zustimmung der Eltern zur Pranataldiagnostik bei einer weiteren Schwangerschaft;
n=90.

2.6 Welche der folgenden Untersuchungen wirden Sie als genetische

Untersuchung bezeichnen?

Alle aufgeflhrten Untersuchungen sind genau genommen genetische

Untersuchungen.

Chromosomenuntersuchung

Genbestimmung

Blutuntersuchung auf
Stoffwechselerkrankungen

Untersuchungen

Aussehen/Erscheinungsbild

Blutgruppenbestimmung

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Haufigkeit in Prozent

Abb. 2.8: Untersuchungen, die Eltern als genetische Untersuchungen bezeichnen wirden;
n=90.

Die Mehrheit der Befragten (ca. 69%) empfindet die Chromosomen-

untersuchung als genetische Untersuchung, eine Genbestimmung halten nur
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53% fur eine solche. Bereits an dieser Stelle Iasst sich erkennen, dass vielen
Eltern nicht klar ist, was eine genetische Untersuchung bedeutet. Betrachtet
man sich die als weniger augenscheinlich wirkenden genetischen
Untersuchungen, so empfinden diese immer weniger Eltern tatsachlich als
genetisch: Eine Blutuntersuchung auf Stoffwechselerkrankungen wirden 26%
als genetisch einordnen. Die Analyse des Aussehens wund die
Blutgruppenbestimmung erleben die wenigsten der Eltern als genetische
Untersuchung (vgl. Abb. 2.8).

2.7 Welcher/n) der folgende(n) Aussage(n) stimmen Sie zu? Bitte beantworten

Sie diese Frage bezogen auf die Diagnose lhres Kindes.

Aussagen Uber die Humangenetik Haufig- Prozent
keit

Die Humangenetik bietet bessere Moglichkeiten 33 36,7%
fur die Diagnosefindung.
Mit Hilfe der Humangenetik kdnnen Krankheiten 18 20,0%
verhindert werden.
Die Humangenetik ist fur uns Ansatz neuer 16 17,8%
Therapiemdglichkeiten.
Durch die Humangenetik sehen wir uns dem 15 16,7%

gesellschaftlichem Druck ausgesetzt, uns/unser
Kind vor/bei einer weiteren Schwangerschaft auf
genetisch bedingte Krankheiten testen zu lassen.

Die Humangenetik hat uns ein verbessertes 13 14,4%
Verstandnis zur Behinderung unseres Kindes

gegeben.

Die Leistungen der Humangenetik werden 11 12,2%
uberbewertet.

Tab. 2.2: Zustimmung durch die Eltern zu Aussagen Uber Vor- und Nachteile der
Humangenetik; n=90.

Ca. 29% der Befragten stimmt keiner der angeflhrten Aussagen zu, wobei zu
beachten ist, dass sie diese Aussagen direkt auf die Diagnose ihres Kindes
beziehen sollen und wie bereits oben erwahnt, nur in 29% eindeutig eine
genetisch bedingte Erkrankung des Kindes angegeben wurde. Es bleibt unklar,
ob Eltern auf die Beantwortung der gesamten Frage verzichten oder stets
anderer Meinung sind. Zwei Eltern geben explizit an, sie kdnnten diese Frage

nicht beantworten, da sie nicht wissten, was Humangenetik sei.
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Die groRte Zustimmung mit 37% bekommt die Aussage, die Humangenetik
biete bessere Moglichkeiten fur die Diagnosefindung. Da sich eine genetisch
bedingte Erkrankung gut mit humangenetischen Methoden nachweisen Iasst,
erwartet man eine Beziehung zwischen der Zustimmung zu dieser Aussage und
einer genetisch bedingten Erkrankung. Es besteht jedoch keine signifikante
Korrelation zwischen beiden Variablen. Entweder ist den Eltern diese
Moglichkeit nicht bekannt oder sie halten sie nicht fur notwendig, da die
Diagnose auch ohne eine genetische Untersuchung gestellt werden kann.
Untersucht man die Beziehung zwischen der Durchflhrung einer
humangenetischen Untersuchung zur Diagnosesicherung und der Zustimmung
der Eltern zu dieser Aussage, wird man wiederum nicht findig. Man kann
deshalb vermuten, dass nur die Eltern nicht zustimmen, bei deren Kinder die
Diagnose humangenetisch nicht gesichert werden konnte. Dies ist jedoch nicht
der Fall. Es besteht keine signifikante Korrelation zwischen beiden Items.

An zweiter Stelle folgt mit 20% die Aussage, mit Hilfe der Humangenetik
kénnen Krankheiten verhindert werden. 18% fuhlen sich durch die
Humangenetik unter Druck gesetzt, sich oder ihr Kind vor/bei einer weiteren
Schwangerschaft auf genetisch bedingte Erkrankungen hin testen zu lassen.
Ein besseres Verstandnis zur Behinderung ihres Kindes hat die Humangenetik
14% der Eltern gegeben. Obwohl die Aussagen uber Vorteile der
Humangenetik wenig Zustimmung finden, glauben nur 12%, die Leistungen der

Humangenetik werden Uberbewertet (vgl. Tab. 2.2).
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3. Betreuung und Beratung

Ziel dieses Fragenkomplexes ist es sowohl die Zufriedenheit der Eltern mit der
Betreuung ihres Kindes, als auch die Zufriedenheit der Eltern mit ihrer eigenen
Betreuung herauszufinden. Dazu gehort auch die Moglichkeit der Eltern,

Informationen Uber den Entwicklungsstandes ihres Kindes zu erfahren.

3.1 Wie sind Sie mit der jetzigen Betreuung lhres Kindes zufrieden?

Den Eltern stehen hier die Antwortmdglichkeiten sehr zufrieden, ziemlich
zufrieden, wenig zufrieden und Uberhaupt nicht zufrieden zur Verfigung. Man
kann die Auswertung dieser Frage nach zwei Gesichtspunkten betrachten:
Einerseits lasst sich herausarbeiten, wie viele der Eltern sehr zufrieden oder
zufrieden sind verglichen mit den Eltern, die nur wenig oder Uberhaupt nicht
zufrieden sind. Daraus ergibt sich eine allgemeine Tendenz des
Zufriedenheitsstatus. Andererseits ist davon auszugehen, dass nur die Eltern,
die sehr zufrieden mit einer Betreuung sind, sich optimal betreut fihlen: Die
Eltern, die die Betreuung noch als verbesserungswirdig empfinden, driicken
dies mit den Antworten ziemlich zufrieden bis hin zu tberhaupt nicht zufrieden
aus. Betrachtet man sich die Ergebnisse unter diesen Kriterien, so wird deutlich,
in welchen Bereichen Eltern eine Anderung wiinschen, obwohl sie unter
Umstanden die bestehende Situation bereits als zufrieden stellend erleben.
Insgesamt betrachtet tendieren die befragten Eltern eher dazu zufrieden mit der
Betreuung ihres Kindes zu sein. Berechnet man den Gesamtanteil der
Antworten sehr zufrieden, so kommt man auf anteilig 50% (vgl.
Tab.3.3/Abb.3.2). Es besteht im Gesamtergebnis also durchaus noch ein
Verbesserungspotential hin zu einer ,optimalen® Betreuung des Kindes. Dies
betrifft samtliche Bereiche in unterschiedlichem Male. Die padagogische
Betreuung wird im Mittel besser bewertet als die arztliche, diese wiederum
besser als die therapeutische Betreuung.
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Art der Antworten Sehr Ziemlich Wenig |Uberhaupt
Betreuung insgesamt| zufrieden | zufrieden | zufrieden nicht
zufrieden
Haufig-|Prozent|Haufig- |Prozent|Haufig- |Prozent| Haufig- | Prozent|Haufig- | Prozent
keit keit keit keit keit
Arztliche 82 91,1% (43 52,4% |28 34,1% |8 8,9% |3 3,3%
Betreuung
Therapeutische |75  [833%[34  [453%(27  [36,0% 11 14,7%|3 4,0%
Betreuung
Betreuung im SVE 22 24,4% |17 77,3% |4 18,2% |1 4,5% |- -
Betreuung im 4 4,4% |1 25,0%2 50,0% |- = 1 25,0%
integrativen
Kindergarten
Betreuung im 8 8,8% |5 62,5% |2 25,0%|- - 1 12,5%
Regelkindergarten
Betreuung in der [81  [90.0%[49  [60,5%[21  [25,9%|8 9,9% |3 3,7%
Schule
Betreuung inder [72  [80.0%[42  [58,3%([21  [29.2%]6 8,3% |3 4,2%
Tagesstatte
Zusammenarbeit |65 |72,2%[28  [43,1%[20  [30,8%9 13,8%|8 12,3%
der einzelnen
Institutionen
untereinander
Betreuung in der 60 66,7% |23 38,3%28 46,7% (5 8,3% |4 6,7%
Freizeit:
FED/offene Hilfen
Tab. 3.1: Zufriedenheit der Eltern mit der Betreuung ihres Kindes; n=90.
Art der Betreuung Antworten Note Standard-
insgesamt (Mittelwert) abweichung
Arztliche Betreuung H?(Léf,'tg Prozent 1,65 0,81
Therapeutische 82 | 91,1% 1,77 0,85
Betreuung
Betreuung in SVE 75 | 83,3% 1,27 0,55
Betreuung im integrativen 22 | 24,4% 2,25 1,26
Kindergarten
Betreuung im 4 4,4% 1,63 1,06
Regelkindergarten
Betreuung in der Schule 8 8,8% 1,57 0,82
Betreuung in der 81 90,0% 1,58 0,82
Tagesstatte
Zusammenarbeit der 72 80,0% 1,95 1,04
einzelnen Institutionen
untereinander
Betreuung durch 65 | 72,2% 1,83 0,85
FED/offene Hilfen

Tab. 3.2: Statistische Angaben: Zufriedenheit der Eltern mit der Betreuung ihres Kindes
(1=beste Note, 4=schlechteste Note); n=90.
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Betrachtet man sich zunachst die medizinische Betreuung — bestehend aus
arztlicher und therapeutischer Behandlung (z.B. Physiotherapie, Logopadie,
Ergotherapie) - stellt man fest, dass dort Uberwiegend Zufriedenheit herrscht.
Die arztliche Betreuung schneidet dabei ein wenig besser ab als die
therapeutische: 87% sind mit der arztlichen Betreuung sehr oder ziemlich
zufrieden, bei Therapien sind dies 5% weniger. Insgesamt halt knapp die Halfte
der Eltern die medizinische Betreuung jedoch nicht fur ideal, ist also nicht sehr
zufrieden (vgl. Tab. 3.1./3 sowie Abb. 3.4/5).

Im Bezug auf die padagogische Betreuung (Kinergarten, Schule, Tagesstatte)
des Kindes hat die Befragung ergeben, dass die Eltern tberwiegend sehr (60%)
oder ziemlich zufrieden sind (vgl. Tab. 3..3/Abb. 3.6), 12% der Eltern weichen
von dieser Meinung ab.

22 Kinder (ca. 24%) wurden in einer schulvorbereitenden Einrichtung SVE
betreut. Nur ein kleiner Teil (4,5%) ist mit der Betreuung des Kindes dort wenig
zufrieden, keiner Uberhaupt nicht, die iberwiegende Mehrheit (ca. 77%) ist sehr
zufrieden. Im Regelkindergarten wurden nur 8 Kinder betreut. Keiner war dort
mit der Betreuung Uberhaupt nicht zufrieden, die Mehrheit sehr zufrieden. In
einem integrativen Kindergarten wurden 5 der Kinder betreut bei einer im
Schnitt guten Zufriedenheit. Insgesamt wird die Betreuung des Kindes im
Kindergartenalter als zufrieden stellend gesehen, 68% sind damit sehr
zufrieden.

Die Betreuung in der Schule bewerten die Eltern ahnlich der in der Tagesstatte,
sehr gut betreut flihlen sich jeweils 60%, das sind 8% weniger als im
Kindergarten.

Die Zusammenarbeit der einzelnen Institutionen untereinander beurteilen 72%
der Eltern: Nur 43% sind damit sehr zufrieden, die Zusammenarbeit lasst also
fur mehr als die Halfte der Eltern noch zu wiinschen Gbrig.

Erganzend wurden die Eltern nach der Zufriedenheit mit der Betreuung ihres
Kindes in der Freizeit durch familienentlastende Dienste (FED)/offene Hilfen
gefragt. Die Mehrzahl der Eltern (85%) beurteilt diese als sehr bis ziemlich

zufrieden stellend, 38% sind sehr zufrieden.
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Kodiert man die vorgegebenen Antwortmaoglichkeiten dieser Frage in Noten um
(1 = sehr zufrieden, 4 = Gberhaupt nicht zufrieden), so lassen sich Mittelwerte
und Standardabweichungen berechnen (vgl. Tab. 3.2). AulRerdem lasst sich
durch die Umcodierung die Einschatzung der Betreuung des Kindes direkt mit

der der Eltern vergleichen (s. 3.2).

Betreuung in SVE [ =24

Betreuung in der Schule

Betreuung in der Tagesstatte | F————7%%%

Betreuung im Regelkindergarten = 163

Arztliche Betreuung —— 65—

Therapeutische Betreuung

Art der Betreuung

Betreuung durch FED/offene Hilfen [ 83

Zusammenarbeit der einzelnen |
Institutionen untereinander

Betreuung im integrativen Kindergarten ’ o

Note

Abb. 3.1.: Statistische Angaben (Mittelwert und Standardabweichung ): Zufriedenheit der Eltern
mit der Betreuung ihres Kindes, n siehe Tab. 3.2.

Der Mittelwert fur die Betreuung in der SVE (1,27) ist am niedrigsten, d.h. hier
herrscht die grolte allgemeine Zufriedenheit. Den hdchsten Mittelwert von 2,25
findet man bei der Betreuung im integrativen Kindergarten.

Die Standardabweichung ist bei der Betreuung in der SVE gering (0,55), bei der
Beurteilung der Zusammenarbeit hoch (1,04). Bezlglich der Qualitat der
Betreuung in der SVE herrscht also die groRte Einigkeit unter den Eltern, bei
der Beurteilung der Zusammenarbeit der einzelnen Institutionen untereinander

ist der Meinungsunterschied zwischen den Eltern am grofiten.
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Art der Antworten Sehr Ziemlich Wenig |Uberhaupt
Betreuung insgesamt| zufrieden | zufrieden | zufrieden nicht
zufrieden
Haufigkeit |Haufig-|Prozent{Haufig-|Prozent{Haufig-|Prozent|Haufig-|Prozent
keit keit keit keit
Medizinische 157 77 149,0%| 55 |35,0%| 19 |12,0%| 6 |3,8%
Betreuung
insgesamt
Padagogische 187 114 [60,0%| 50 |26,7%| 15 |8,0%| 8 [4,3%
Betreuung
insgesamt
Betreuung im 34 23 [67,6%| 8 |23,5%| 1 29% | 2 |58%
Kindergarten
insgesamt
Gesamt- 469 242 |51,6%| 153 |32,7%| 48 (10,2%| 26 |5,5%
beurteilung
Tab. 3.3: Zufriedenheit der Eltern mit der Betreuung ihres Kindes: Zusammenfassung der
Ergebnisse.
Betreuung des Kindes insgesamt
60% -
e 50% 4
N
2 40% A
o
= 30% -
i
;f:j’ 20% -+
£ 10% -
0% -
Sehr zufrieden Ziemlich zufrieden Wenig zufrieden Uberhaupt nicht
zufrieden
Zufriedenheit der Eltern

Abb. 3.2: Gesamtergebnis: Zufriedenheit der Eltern mit der Betreuung ihres Kindes, Anzahl der
Antworten insgesamt; n=469.
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Arztliche Betreuung des Kindes

50%
— 40%
(&}
X
(=]
= 30%
=]
«©
T 20%
10%
0%
sehr ziemlich wenig tiberhaupt
zufrieden zufrieden zufrieden nicht
zufrieden

Zufriedenheit der Eltern

Therapeutische Betreuung des Kindes

Haufigkeit

sehr ziemlich wenig Giberhaupt
zufrieden  zufrieden  zufrieden nicht
zufrieden

Zufriedenheit der Eltern

Abb. 3.4: Zufriedenheit der Eltern mit der
arztlichen Betreuung des Kindes, n=82.

Padagogische Betreuung des Kindes insgesamt

60%

50%

30%

Haufigkeit

20%

10%

Sehr Ziemlich Wenig Uberhaupt
zufrieden zufrieden zufrieden nicht
zufrieden

Zufriedenheit der Eltern

Abb. 3.6: Zufriedenheit der Eltern mit der

Abb. 3.5: Zufriedenheit der Eltern mit der
therapeutischen Betreuung des Kindes, n=75.

padagogischen Betreuung ihres Kindes insgesamt

(Kindergarten und Schule), n=187.

3.2 Glauben Sie, dass ihr Kind unter der Berlicksichtigung seiner Moglichkeiten

zur Zeit optimal geférdert wird?

Ca. 2/3 der Eltern halten ihr Kind zur Zeit fur optimal gefordert, ca. 1/3 nicht.
Obwohl 50% der Eltern (vgl. Tab. 3.3) sehr zufrieden mit der Betreuung ihres

Kindes sind, glauben dennoch 60%, ihr Kind werde derzeit optimal gefordert.

Interessant ist auch ein Vergleich mit Frage 4.1 (s. dort).
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Optimale Forderung des Kindes

Keine Angabe

4,4%

Ja und Nein

11% Nein

31,1%

Ja
63,3%

Abb. 3.7: Die Einschatzung der Eltern, ob ihr Kind zur Zeit optimal gefoérdert wird; n=90.

3.3 Wie sind Sie mit den Begleitungs- und Beratungsmoglichkeiten fur die

Eltern zufrieden?

Die Eltern haben bei dieser Frage die Moglichkeit, die Begleitungs- und
Beratungsmaoglichkeiten fur sich selbst mit den Noten 1—4 zu bewerten, wobei 1
fur die beste und 4 fur die schlechteste Note steht.

Am haufigsten wird die Frage nach dem Kinder-/Hausarzt, am seltensten die
nach Selbsthilfegruppen beantwortet (vgl. Tab. 3.4).

Die Gesamtbewertung ergibt eine Durchschnittsnote von 1,9. Der Kinder-/
Hausarzt liegt an erster Stelle mit einer Durchschnittsnote von 1,7. Die
Betreuung durch Padagogen (1,8) liegt vor der durch medizinische Therapeuten
(2,0).

Elternvereinigungen werden mit 1,9 besser bewertet als die Selbsthilfegruppen.
Die Betreuung durch Selbsthilfegruppen scheint bei einer Durchschnittsnote
von 2,3 und einer relativ hohen Standardabweichung von 1,12 (vgl. Tab. 3.4)

umstritten zu sein.
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Beratung Antworten Mittelwert Standard-
und insgesamt abweichung

Betreuung Haufigkeit | Prozent
Kinderarzt/Hausarzt 84 93,3% 1,7 0,82
Andere Facharzte 69 76,7% 2,0 0,86
Medizinische Therapeuten 60 66,7% 2,0 0,84
Padagogen 69 77,8% 1,8 0,80
Elternvereinigungen 73 81,1% 1,9 0,94
Selbsthilfegruppen 31 34,4% 2,3 1,12
Sonstiges 3 3,3% 1,7 0,58
Gesamtbeurteilung 386 1,9

Tab. 3.4: Einschatzung der Beratungs- und Begleitungsméglichkeiten fir die Eltern; Note 1 =
beste Note; Note 4 = schlechteste Note.

Unter Sonstiges fallen mit je einer Nennung:

Schulpsychologin Note 1
Heilpraktiker Note 2
Institut fir Neurokinesiologie Note 2

15 Sonstiges —1,7

E i

S Kinderarzt/Hausarzt [ 7

3 1 |

% Padagogen [ -8 !

o £ J ‘

= -

=h Elternvereinigungen I -9 |

83 1|

i Medizinische Therapeuten | 2 {

5 1 |

g Andere Facharzte I 2 |

5 1 |

% Selbsthilfegruppen [ 253 !

w 1 T T 1 T T 1

om

0 0,5 1 1,5 2 2,5 3 3,5 4

Notendurchschnitt

Abb. 3.8: Einschatzung der Begleitungs- und Beratungsmoglichkeiten fur die Eltern, n siehe
jeweils Tab. 3.4.

Durch Umcodierung (s. 3.1) kann die Beurteilung der Betreuung des Kindes

direkt mit der der Eltern verglichen werden (vgl. Abb. 3.9).

51



3,5
3 4
© 2,5 4 185 196 M Betreuung des Kindes
g 2 165 . 1,77 . 156 1,78 OBetreuung der Eltern
1,5 1
1 4
0,5
0 - —
Arztliche Betreuung Therapeutische P&dagogische
Betreuung Betreuung

Art der Betreuung

Abb. 3.9: Vergleich der Einschatzung der Betreuung von Kind und Eltern; Note 1 = beste Note;
Note 4 = schlechteste Note; n siehe Tab. 3.1 bis 3.4.

Man erkennt, dass die Eltern die Betreuung ihres Kindes durchgangig etwas
besser beurteilen als ihre eigene bei einer Standardabweichung von jeweils
0,80 - 0,85.

Die Mehrheit der Eltern schatzt sowohl die Betreuung ihres Kindes als auch die
eigene Betreuung als zufriedenstellend ein. Allerdings vergeben Eltern die
Bestwertung fur ihre eigene Betreuung insgesamt nur in 37% der Falle, fur die
ihres Kindes in 52%. Es besteht jeweils eine signifikante Beziehung (z.B. fur
Therapeuten: rs = .65, p < 0,01) zwischen beiden Items, d. h. Eltern, die sich
selbst gut betreut flhlen, glauben auch, dass ihr Kind gut betreut wird und

umgekehrt.
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3.4 Wo haben Sie Informationen zum Entwicklungsstand lhres Kindes erfahren und wie hilfreich waren diese flir Sie?

Informationsstellen Antworten Grol3e Hilfe Etwas geholfen Ein wenig Uberhaupt nicht
insgesamt geholfen geholfen
Haufigkeit [ Prozent | Haufigkeit | Prozent [ Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent

Kinderarzt 72 80,0% 27 37,5% 16 22,2% 12 16,7% 17 23,6%
Kinderklinik 60 66,7% 16 26,7% 10 16,7% 11 18,3% 23 38,3%
Krankenschwestern 47 52,2% 5 10,6% 8 27,7% 6 12,8% 28 40,4%
Sozialpad. Zentrum 46 51,1% 19 41,3% 7 15,2% 8 17,4% 12 26,1%
(Frihdiagnosezentrum)
Therapeuten 62 68,9% 36 58,1% 15 24,2% 5 8,1% 6 9,7%
Padagogen 60 66,7% 34 56,7% 11 18,3% 10 16,7% 5 8,9%
Friuhforderstelle 74 82,2% 53 71,6% 12 16,2% 4 5,4% 5 6,8%
Elternvereinigungen 55 61,1% 26 47,3% 12 21,8% 7 12, 7% 10 18,2%
(z.B. Lebenshilfe)
Selbsthilfegruppen 32 35,6% 12 37,5% 4 12,5% 3 9,4% 13 40,6%
Andere betroffene Eltern 56 62,2% 24 42 9% 13 23,2% 8 14,3% 11 19,6%
Freunde, Bekannte 59 65,6% 15 25,4% 12 20,3% 11 18,6% 21 35,6%
Internet 37 41,1% 3 8,1% 7 18,9% 7 18,9% 20 54,1%
Andere Informations- 52 57,8% 20 38,5% 16 30,8% 8 15,4% 8 15,4%
quellen, wie z.B. Buch,
Zeitschriften
Sonstiges 4 4,4% 2 50,0% 2 50,0% - - - -
Gesamtbeurteilung 716 292 40,8% 145 20,3% 100 14,0% 179 25,0%

Tab. 3.5: Stellen an denen Eltern Informationen zum Entwicklungsstand ihres Kindes erhalten haben und Einschatzung der Hilfestellung.

Unter Sonstiges wurden angegeben:

Je 1 x Neurokinesiologie:
Je 1 x Arzt fur Homoopathie:
Je 2 x Kindernetzwerk:

Grol3e Hilfe
Grolde Hilfe
Etwas geholfen
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Die Eltern haben in jeweils Uber 70% Informationen Uber den
Entwicklungsstand ihres Kindes durch  Fruhférderstelle, Kinderarzt,
Therapeuten, Kinderklinik, Padagogen, Freunde und Bekannte, andere
betroffene Eltern oder Elternvereinigungen erhalten (vgl. Tab. 3.5). Je ca. 50-
60% erhielten Auskunft Uber andere Informationsquellen (wie z.B. Buch,
Zeitschrift), Krankenschwestern oder in einem Sozialpadiatrischen Zentrum.
41% informierten sich Uber das Internet. 4,4% erhielten Informationen durch
sonstige Stellen (vgl. Tab. 3.5). In Graphik 3.10 erfolgt die Anordnung der
Informationsstellen nach der Anzahl der Eltern, die dort Informationen erhalten
haben (schwarzer Balken). Um gleichzeitig den durchschnittlichen Grad der
Hilfestellung (weilRer Balken) in einer Graphik zusammen darstellen zu kdnnen,
wurde die Angabe GroRe Hilfe gleich 100%, die Angabe Uberhaupt nicht
geholfen gleich 0% gesetzt und die Angaben der Eltern dementsprechend
umgerechnet.

Abb. 3.10 verdeutlicht, dass eine Stelle, an der viele Eltern Informationen zum
Entwicklungsstand ihres Kindes erhalten haben, nicht unbedingt auch von
vielen Eltern als eine grofRe Hilfe eingeschatzt wird. Das gleiche gilt umgekehrt
auch flr Stellen, an denen wenige Eltern Informationen bekommen haben. Die
Friihforderstelle ist davon ausgenommen: Uber 82% der Eltern haben dort
einen sehr hohen Grad an Hilfe erfahren.

Die Informationen, die von Therapeuten und Padagogen kommen, schatzen
Eltern auch sehr gut ein. Es folgt die Hilfe von Elternvereinigungen, anderen
Informationsquellen (wie z.B. Buch, Zeitschriften) und durch andere betroffene
Eltern. Erst im Mittelfeld folgt die Hilfestellung durch Kinderarzte nahezu
gleichauf mit der Sozialpadiatrischer Zentren. Einen Grad der Hilfestellung von
je 40-50% nehmen Selbsthilfegruppen, Freunde und Bekannte sowie die
Kinderklinik ein. Am wenigsten haufig wurde das Internet und die Gruppe der
Krankenschwestern genannt.

Insgesamt werden die gegebenen Informationen zu 41% als grof’e Hilfe
angesehen, in 34% der Falle hat sie etwas oder ein wenig geholfen und zu 25%
Uberhaupt nicht (vgl. Tab.3.5/Abb. 3.10).
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Abb. 3.10: Stellen, an denen Eltern Informationen zum Entwicklungsstand ihres Kindes und
konkrete Hilfen erhalten haben; n jeweils = 90 (vgl. Tab. 3.5). Der durchschnittliche Grad der
Hilfestellung betragt 59%.
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Uberhaupt nicht
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Abb. 3.11: Gesamtbeurteilung der erhaltenen Informationen durch die Eltern im Uberblick, n
gesamt = 716. siehe auch Tab. 3.5.
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Die Informationen, die Eltern erhalten, werden als unterschiedlich hilfreich
eingeschatzt. Einen Hilfegrad von mehr als 70% weisen lediglich
Frihférderstelle, Therapeuten und Padagogen auf. Betrachtet man sich den
Hilfegrad der Informationen insgesamt, so kommt man auf 59%. Interessant ist
an dieser Stelle die Frage, ob Eltern diese Informationen zum
Entwicklungsstand ihres Kindes ausreichen. Es ist mdglich, dass die wenigen
guten Informationen den Eltern in so grolem Male helfen, dass diese ihnen
genugen.

Berechnet man die Korrelationen zwischen den zusammengehdrigen Gruppen
der Fragen nach Erhalt von Informationen und Betreuung des Kindes bzw. der
Eltern so stellt man jeweils eine signifikante Beziehung zwischen diesen
Gruppen fest (z.B. fur Therapeuten: Betreuung Kind - Informationen: rs = .52, p
< 0.01). D. h. die Eltern, die hilfreiche Informationen Uber ihre Kinder erhalten,
neigen dazu, die Betreuung ihrer Kinder durch die entsprechende Einrichtung

eher als sehr gut bzw. gut einzustufen.

4. Therapeutische Behandlungsmethoden und Férderung

In diesem Fragenkomplex sollen Eltern Auskunft zur Therapie bezuglich Art,
Dauer und Zufriedenheit geben. Im Anschluss wird nach dem Stellenwert der

Therapie gefragt.

4.1 Welche Behandlung bekommt ihr Kind und seit wann? Wie zufrieden sind

Sie mit dem Erfolg der Therapie?

Mit jeweils 58% erhalten die Kinder Therapie am haufigsten durch
Frahférderung, Ergotherapie und Logopadie, es folgt die Physiotherapie mit
44%. Eine medikamentdse Therapie, Reittherapie, Musiktherapie oder sonstige
Therapien erhalt jeweils weniger als 1/3 der Kinder (vgl. Abb. 4.1.). Die
Therapien, die Eltern unter Sonstiges angeben, sind von der Art und Dauer her
sehr unterschiedlich und fallen teilweise unter alternative Therapien (vgl. Tab.
4.2).
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Abb. 4.1: Therapieteilnahme; n=90, Mehrfachnennungen maglich.

An der Spitze der durchschnittlichen Therapiedauer steht die medikamentdse
Therapie mit (iber 8 Jahren. Uber einen weitaus kiirzeren Zeitraum von ca. 4
Jahren erstrecken sich Physiotherapie, Ergotherapie und Logopadie. Die
durchschnittliche Dauer der sonstigen Therapien betragt im Mittel ebenfalls ca.
4 Jahre (vgl. Tab. 4.1.2).

Bei der Bewertung der Therapie sollen die Eltern ihre Zufriedenheit mit den
Noten 1-4 zum Ausdruck bringen, wobei 1 die beste und 4 die schlechteste
Note ist. Insgesamt fallt die Zufriedenheit mit der Therapie bei einer
Durchschnittsnote von 1,7 gut aus. Am besten wurden die sonstigen Therapien
bewertet (1,5), am schlechtesten die medikamentdése Therapie (2,0). Die
Standardabweichung ist bei den sonstigen Therapien und der Ergotherapie am
geringsten, bei der Musiktherapie am hdéchsten. Demnach ist die Einigkeit
bezlglich der Therapiequalitat bei Ergotherapie und sonstigen Therapien am

grofiten, bei Musiktherapie am geringsten.
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Art der Durchschnitt- | Standard- . n |Durchschnitt-| Standard- n
. i i auer i Zufr.
Therapie | Jche | abeichuno iche | Shehing
in Jahren Jahren Zufriedenheit
Frahférderung 3,0 2,18 48 1,7 0,96 49
Ergotherapie 3,9 3,32 38 1,6 0,69 45
Logopade 3,7 2,82 41 1,9 0,96 44
Physiotherapie 4.2 3,80 32 1,8 0,72 36
Medikamente 8,7 4,52 16 2,0 1,12 17
Reittherapie 2,2 2,71 19 1,7 0,77 18
Musiktherapie 2,0 2,19 12 1,8 2,00 10
Sonstiges 3,7 3,16 12 1,5 0,69 11
Gesamt- 3,9 218 1,7 230
beurteilung

Tab. 4.1: Durchschnittliche Therapiedauer in Jahren und durchschnittliche Therapie-
zufriedenheit in Noten 1-4 (Note 1 = beste Note; Note 4 = schlechteste Note).

Dauer in Jahren

Abb. 4.2: Durchschnittliche Therapiedauer in Jahren und die jeweilige Standardabweichung
(Fehlerbalken); n vgl. jeweils Tab. 4.1.
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Abb. 4.3: Durchschnittliche Therapiezufriedenheit in Noten 1-4 (Note 1 = beste Note; Note 4 =
schlechteste Note) und die jeweilige Standardabweichung (Fehlerbalken); n vgl. jeweils
Tab. 4.1.
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Wie bereits erwahnt ist die Art und Dauer der unter Sonstiges angegebenen
Therapien sehr unterschiedlich, keine dieser Therapien wurde mehr als einmal

angefiihrt. Uberwiegend vergeben Eltern die Bestnote 1 (vgl. Tab.4.1.3).

Art der Therapie Dauer Note
Delphintherapie 1 Woche 1
Auricula 2 Monate 3
Autogenes Training 2 Monate 1
Spieltherapie 1 Jahr -
Psychotherapie 2,5 Jahre 1
Motopadie/Psychomotorik 3 Jahre 1
Orthopadische Hilfsmittel 4 Jahre 2
Schwimmtherapie 4 Jahre 2
St. Briavelstherapie 5 Jahre 1
Kinesiologie/Edukinesthetik 6 Jahre 1
Handauflegen in Praxis flr ganzheitliches 8 Jahre 1
Lernen und Gesundheitsberatung
Psychomotorische Ganzheitstherapie nach 10 Jahre 2
KannegielRer—Leitner
Gesamtbeurteilung 3,7 Jahre 1,5

Tab. 4.2: Sonstige Therapien: Art, Dauer und Zufriedenheit (Note 1 = beste Note, Note 4 =
schlechteste Note); n jeweils = 1.

Interessant ist ein Vergleich mit der Frage nach der optimalen Férderung des
Kindes (vgl. 3.2). 63% geben dort an, sie glauben, dass ihr Kind unter der
Berlcksichtigung seiner Moglichkeiten zur Zeit optimal geférdert wird.
Berechnet man nun den Anteil, der Bestnote 1,0 in der gesamten
Therapiebewertung kommt man auf 40%. Bei der Interpretation davon spielen
zwei Aspekte eine Rolle: Die Kinder werden durch einige sehr gute Therapien
so stark gefordert, dass die Eltern dies als optimal bezeichnen. Es ist jedoch
ebenso maglich, dass Eltern nicht nur die Qualitat von Therapie als Grundlage
fur eine optimale Férderung ansehen, sondern z.B. auch die padagogische

Betreuung (vgl. Il 2: Auswertung der Interviews).

4.2 Wie wichtig ist Therapie fir Sie?

Die Mehrheit der Eltern erachtet die Therapie als sehr wichtig bis wichtig. Fur
6% ist die Therapie eher weniger wichtig, fur keinen der Eltern Gberhaupt nicht
wichtig. 10% enthalten sich der Antwort (vgl. Abb./Tab. 4.2).
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Abb. 4.4: Stellenwert der Therapie fur die Eltern ;n=90.

5. Kommentare und Anregungen der Eltern

28 von 90 Eltern ( 31%) nutzen die Moglichkeit des Fragebogens zu eigenen
Kommentaren und Anregungen. Die Themen, die sie ansprechen, betreffen
Arzte, Therapie, Schule, Integration und Humangenetik. Sie machen
Vorschlage, wie ihre Situation und v.a. die ihres Kindes verbessert werden
kann. Daneben geben Eltern auch ihre Freude uber das Interesse an ihrer
Meinung kund. Eine Zusammenfassung wesentlicher Aspekte findet sich im
Folgenden. Falls nicht anders vermerkt, wird ein Punkt jeweils von einem

befragten Teilnehmer angegeben.

Von den Arzten wird gefordert:
Fruhzeitiges Erkennen der Behinderung (2x)
Fruhzeitiges Handeln bei Verdacht auf eine Behinderung
Genaue Ursachenforschung (3x)
Gute Kenntnisse Uber die jeweilige Entwicklungsstorung (3x)

EinfUhlungsvermoégen, z.B. bei Aussagen zur Prognose

Die Therapie betreffend wird gefordert:
Neue Ansatze
Unterstutzung von Eltern als Therapeuten zuhause (2x)

Mehr Therapie in der Schule
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Zusammenarbeit zwischen den Therapeuten untereinander, z.B. in Form
von Therapiezentren wie in anderen Landern bereits Ublich, die Kinder
und Eltern begleiten und die Entwicklung des Kindes regelmalig
kontrollieren, Hinweise auf Fordermodglichkeiten geben und auch
koordinieren

Einen Spezialisten der nach Feststellung einer Behinderung die Eltern
sofort aufklart, welche Mdglichkeiten an Therapie es vor Ort gibt und
welche dann auch wirklich durchflihrbar (abhangig auch von familiarer
Situation) sind

Zusammenarbeit mit alternativen Therapien und Ubernahme der Kosten
durch die Krankenkassen (3x)

Immer aktueller Forschungsstand der therapeutischen Férderung
Individuelles Eingehen auf die Situation des Kindes und keine

Information nach ,Schema F*

Es wird bemangelt betreffs der Therapie,...
... dass man sich alles schwer erkampfen muss, Rezept usw.
... dass man weitgehend auf sich alleine gestellt ist und oft ein schlechtes
Gewissen hat, sein Kind nicht optimal zu férdern.
...dass man sich Informationen Uber Therapien standig selbst suchen
(und ggf. einfach ausprobieren) muss. (2x)

Von den Padagogen wird mehr Forderung der Kinder in der Schule und keine

Erhéhung der Gruppenstarke in SVE und Férderklassen gewlinscht.

Den Wunsch nach einer besseren Zusammenarbeit der einzelnen Gruppen
spricht ein Teilnehmer explizit aus. Ein anderer ist der Meinung, dass die Eltern
...trotz der vielen Bemuhungen und versuchten Gleichstellungen behinderter
Menschen.....alleine mit ihren Problemen dastehen.”

Die Integration von Behinderten ist ein weiteres Thema. Drei Eltern winschen
sich mehr Integration, z.B. in der Schule, aber auch in der Freizeit. Einmal wird
die Forderung nach ,Aufgeschlossenheit und Mut zu neuen Wegen in der

Integration durch Mediziner, Therapeuten und Padagogen* laut.
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Die Bedeutung des familiaren Umfelds hebt ein Befragter besonders hervor:
~<Ausschlaggebend fir die Entwicklung, die ja vor allem auch von den Eltern
abhangt, ist der Ruckhalt und die Unterstiitzung sowie die Entlastung der Eltern

durch die unmittelbare Verwandtschaft.”
Zur Humangenetik sagt ein anderer Teilnehmer: ,Die Genforschung muss

weitergehen, denn diese Kinder mdchten auch einmal eine Familie griinden und

mochten in dieser Welt leben und nicht nur am Rand.”
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B) AUSWERTUNG DER INTERVIEWS

1. Ubersicht Gber die Interviewpartner

Interview | Alter | Geschlecht Beeintrachtigung Altere Jungere
(Int.) des Geschwister | Geschwister

Kindes

1 9 3 Geistige Behinderung - 1
Jahre unklarer Genese

2 14 4 Down-Syndrom 1 -
Jahre

3 14 g Geistige Behinderung - 1
Jahre bei

Schadelnahtsynostose

4 12 g Geistige Behinderung 1 1
Jahre unklarer Genese

5 18 ) Geistige Behinderung - 1
Jahre unklarer Genese

6 9 ) Fragiles-X-Syndrom - 2
Jahre

7 12 Q Geistige Behinderung 1 -
Jahre unklarer Genese

8 11 3 Down-Syndrom 1 -
Jahre

9 9 3 Down-Syndrom 1 -
Jahre

10 9 g Geistige Behinderung 2 -
Jahre unklarer Genese

Tab. 1: Ubersicht tber die Interviewpartner und deren Kinder; die Angabe der Beeintrachtigung
erfolgt gemal Angabe der jeweiligen Mutter.

2. Die Zeit vor der Geburt

Neun von zehn der befragten Mutter hatten sich vor der Geburt ihres
behinderten Kindes noch keine Gedanken darlber gemacht, ob ihr Kind
behindert sein kdonnte. Lediglich eine Mutter, die wahrenddessen nahe einer
Einrichtung fir Behinderte wohnte, bejaht diese Frage.

Unter Pranataldiagnostik verstehen 9 von 10 Muttern die Untersuchung des
Fruchtwassers. Vor der Geburt des behinderten Kindes wurde diese bei keiner
der Befragten durchgefihrt. In einem Fall allerdings erfolgte eine Amniozentese
in der nachfolgenden Schwangerschaft, woraufhin ein Abbruch nach positiven
Testergebnis  vorgenommen  wurde. Bei den beiden nachsten

Schwangerschaften lie3 die Mutter die Fruchtwasseruntersuchung nicht mehr
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aufgrund der mitunter belastenden Konsequenzen dieser Untersuchung bei

positivem Testergebnis durchfuhren.

Gegen eine Fruchtwasseruntersuchung sprechen/sprachen fur die Eltern:
Keine Garantie durch die Untersuchung fur ein gesundes Kind
Risiko der Untersuchung fur das Kind
Abraten des Arztes oder kein Hinweis auf diese Moglichkeit
Niedriges Alter der Mutter und somit scheinbar kein Risiko flir ein
behindertes Kind
Keine Konsequenz aus der Untersuchung gesehen
Schwierigkeit der Verarbeitung eines positives Testergebnis und der

moglichen Konsequenzen

3. Erfahrungen und Reaktionen unmittelbar nach Diagnosestellung

Erfahrungen der Eltern bei Mitteilung der Diagnose

Nur zwei Mutter berichten, die Art und Weise, wie sie von der Behinderung
erfahren haben, sei den Umstanden entsprechend gut gewesen. Besonders
hervorzuheben ist, wie emotional schwierig es fur die Mutter ist, bei deren
Kinder die Behinderung bereits kurz nach der Geburt festgestellt worden war,
nochmals von dieser Situation zu berichten. Leider berichten diese Mutter alle,
sich in dieser Situation von den Arzten hilflos und alleine gelassen gefihlt zu
haben. Sie winschen sich, dass zukinftig Eltern dies nicht mehr in
vergleichbarer Form erleben miussen. |hre Forderungen sind ab S.76
dargestellt.

Zur Veranschaulichung der mitunter sehr schwierigen Situation bei
Diagnosemitteilung folgt hier die Erfahrung einer Mutter eines Down-Syndrom-

Kindes:

.Ich habe da eine ganz komische....Erfahrung gemacht...Als er gerade geboren
war, hatten die Arzte wohl schon einen Verdacht. Nachdem sie das Kind
versorgt hatten, haben sie es mir gegeben und sind pl6étzlich alle
“rausgegangen...Dann bin ich ins Zimmer gekommen und habe mich immer

etwas gewundert, dass er irgendwie anders aussah als andere Neugeborene.
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Aber ich dachte auch, wenn etwas wéare, dann hatten die mir das sicher gleich
gesagt.(...) Am [nachsten] Abend haben sie mir (meinen Sohn) nicht zum Stillen
gebracht, sondern gesagt, die Kinderarztin wirde gleich kommen, weil er
wahrscheinlich einen leichten Infekt hatte. Da wurde ich dann beunruhigt, ein
Geflhl, da wirde etwas nicht stimmen. Wenn ich dann so nachgedacht habe,
die haben so komisch reagiert manchmal, nicht so freundlich und unbeschwert
wie sonst. Ich bin dann sofort ins Schwesterzimmer gegangen, weil ich
unbedingt dabei sein wollte, wenn die Kinderarztin kommt. Die war schon da,
eine ganz junge Kinderarztin, die dann mit der Schwester so getuschelt hat und
sich sehr ernst angeschaut haben..Was mich so geérgert und noch mehr
beunruhigt hat, war, dass die Schwester und die Kinderarztin total verunsichert
und nervés waren, alle beide wollten mir das verheimlichen...Dann habe ich
gefragt, was denn jetzt mit ihm los sei, aber sie hat nur gesagt, dass er
wahrscheinlich einen Infekt hatte und sie ihn in die Kinderklinik verlegen
wollten. Dann wollte sie mir nichts mehr sagen, das muss man sich erst mal
vorstellen! Da habe ich gesagt, und, weiter, was ist noch los? Ich war dann
schon recht gereizt, weil ich wusste, dass hier irgendetwas nicht stimmte.(...)
Irgendwann hat sie mich (...) gefragt ob ich denn einen Verdacht hatte. Denken
Sie an Trisomie 21? Das Wort hatte ich zuvor noch niemals in meinem Leben
gehort, aber ich habe einfach gesagt ja. Die hatte das nie zu mir sagen sollen.
Da hétte ein erfahrener Arzt da sein mussen, der zusammen mit mir und
meinem Mann in ein ruhiges Zimmer gegangen ware und mir das in ruhigem
Ton beigebracht hatte und zwar noch am selben Tag. Am selben Tag héatte man
das schon sagen sollen, als mein Mann noch da war, dass sie eben einen
Verdacht haben. Das ist nicht gemacht worden. Wenn ich heute noch daran
denke, muss ich furchtbar weinen. Das habe ich nie richtig verkraftet. Ich kann
schon verstehen, dass man sich mal tduschen kann in der Diagnose, nur durch
das Aussehen, aber ich finde, die Beflrchtung, die konnte man den Eltern doch
schon mitteilen.

In der Kinderklinik, war dann die Betreuung etwas besser..., aber man kann
dann auch nicht stundenlang mit dem Professor reden, obwohl man so viele
Fragen héatte. Die haben keine Zeit, die Arzte. Nur ein junger Arzt, ein sehr
junger Arzt, hat mir als einziges eine richtige Hilfe gegeben und hat mir eine

Liste mit Adressen...gebracht.” (Int. 8)

65



Reaktionen der Eltern nach Diagnosemitteilung

Die Reaktionen, die Eltern nach Diagnosemitteilung beschreiben, belegen ihre
empfundene Hilflosigkeit. In diesem Zusammenhang verwenden die Eltern
folgende Begriffe:

Verwunderung und Unglauben

Schock und Entsetzen

Uberforderung

Totale Hilflosigkeit

Unvermogen, klar zu denken

Zusammenbrechen einer Welt

Schuldfrage

Gefuhl des Alleinseins

Gefluhl der Zwecklosigkeit

Depression

Erleichterung durch Gewissheit

Eine Mutter, die am Tag nach der Geburt von der Behinderung ihres Kindes
erfahren hat, erzanlt:

.Die Gefuhle strémen so ein auf dich am Anfang. Es ist eine Schocksituation. In
der einen Sekunde denkst du noch, das schaffst du schon und 2 Sekunden
spater sinkt eine dunkle schwarze Wolke auf dich nieder. Du schaffst es einfach
nicht...Es ist eine entsetzliche Zeit. In allen Bereichen, das Gefuhl du bist

Uberfordert, du packst es nicht.” (Int. 2)

Eine andere Mutter, bei deren Kind erst einige Jahre nach der Geburt die
endgultige Diagnose ,Geistige Behinderung® feststand, berichtet: ,Eine gewisse
Erleichterung war fir mich auch da, weil ich immer alleine dagestanden war mit
meiner Meinung, dass da was nicht stimmt. Ich wollte zwar nicht, dass es so ist,
aber danach konnte ich mich endlich damit richtig auseinandersetzen. Jetzt ist
es endlich soweit, dass es mir mal jemand gesagt hat. Die ersten paar Wochen
waren schon irgendwie schlimm, aber nicht schlimmer wie die ersten zwei

Jahre, wo man nicht gewusst hat, was jetzt ist.“ (Int. 7)
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Eltern, denen die Diagnose bereits innerhalb der ersten Tage nach Geburt
mitgeteilt wurde, empfanden es anfangs als sehr schwierig, eine Beziehung zu

ihrem behinderten Kind aufzubauen.

Reaktionen der Familie und Freunde

Familie und Freunde haben in allen Fallen ,geschockt auf die Nachricht
reagiert. Geht es um Kinder, die aufgrund des Aussehens nicht augenscheinlich
eine Auffalligkeit zeigen, folgen Aussagen wie, das Kind sehe doch gar nicht
behindert aus und die Arzte hatten sich sicher getduscht. Beides erschwert die
ohnehin schon schwierige Lage der Eltern. Innerhalb der Verwandtschaft
kommt die Angst hinzu, die Behinderung sei genetisch bedingt und damit
erblich. Die betroffenen Eltern finden also nicht nur die dringend bendtigte Hilfe
und Unterstutzung in ihrem Umfeld, sondern werden durch die Reaktionen der
Familie und Freunde bisweilen zusatzlich belastet. Zur Veranschaulichung
folgen Beispiele:

,Meine weitere Familie war auch ziemlich schockiert, betroffen halt. Sie haben
es halt auch nicht ganz so wahrhaben wollen und gemeint, sie sei eben nur ein
wenig langsam. Dass sie behindert ist, haben sie zunachst nicht so akzeptiert.
Das ist dann erst im Laufe der Jahre gekommen, als sie gesehen haben, es
wird nicht.” (Int. 7)

.Meine Familie und Freunde waren alle sehr geschockt. Aber meine Mutter war
die einzige, die gleich gesagt hat, das Leben gehe weiter und sie helfe mir. Sie
hat mir als einzige geholfen und mir das Kind auch mal abgenommen. Meine
altere Schwester aber war so geschockt, dass sie keine weiteren Kinder mehr
bekommen hat, weil sie Angst hatte. Die Freunde, die mussten alle erst mal
weinen, als sie es gehort hatten, so dass wir sie trésten mussten. Danach war
ich jedes Mal total fertig.“ (Int. 8)

4. Stellenwert und Konsequenzen der Kenntnis einer genauen Diagnose

Die genaue Diagnose zu wissen ist, bis auf eine Ausnahme, von allen
Interviewpartnern anfangs als wichtig eingestuft worden. Inzwischen sehen sie

die Diagnose zwar immer noch als wichtig an, sagen aber auch, dass sich der
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Stellenwert der Diagnose mit der Zeit etwas verringert. Im Folgenden sind
Konsequenzen aufgelistet, die sich aus Sicht der befragten Mutter aus dem

Wissen einer genauen Diagnose ergeben.

Mogliche Konsequenzen durch die Kenntnis einer genauen Diagnose:

Eine genaue Diagnose kann Vorteile haben:
Entlastung der Eltern, da nun bewiesen ist, dass niemand die Schuld an
der Entwicklungsverzdgerung des Kindes tragt
Absolute Gewissheit und somit die Mdglichkeit die Beeintrachtigung des
Kindes besser verarbeiten zu konnen
Besseres Eingehen auf Bedurfnisse des Kindes ist moglich, auch in der
Hinsicht, Fortschritte durch gezielte Therapie bewirken zu kénnen

Bei genauer Diagnose sind Forderungen einfacher zu beantragen

Die genaue Diagnose zu wissen, kann auch nachteilig wirken:
Veranderung der Lebensplanung durch die Endgultigkeit der Diagnose
Entstehen von Zukunftssorgen
Nur das Negative am Kind wird gesehen, nicht mehr das, was das Kind
kann.
Es resultiert keine Konsequenz daraus, da nicht die Ursache wichtig ist,

sondern das, was man verbessern kann.

Insbesondere wurde nach dem Stellenwert einer genetisch gesicherten

Diagnose gefragt. Von sechs Mittern ist eine genaue Untersuchung als wichtig,

von vier Muttern eher als unwichtig beschrieben worden:

Die genetisch gesicherte Diagnose wird fur wichtig gehalten, da somit...
...endgultige Sicherheit durch Bestatigung der klinischen Diagnose
herrscht.

...die Frage nach der Weitervererbung geklart ist.

Die genetisch gesicherte Diagnose wird fur unwichtig gehalten, da dadurch...
...keine Konsequenz gesehen wird, weil die Diagnose schon vorher als
gesichert angesehen wurde.

...dem Kind weitere Untersuchungen erspart werden.
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5. Veranderungen nach Diagnosestellung

Veranderte Lebenssituation und der Umgang damit

Bis auf eine Ausnahme geben alle befragten Mutter an, ihre Lebenssituation
habe sich durch ihr behindertes Kind verandert.
Eine Mutter schildert den Umgang mit der neuen Lebenssituation

folgendermalien:

.lch hatte zwei Mdglichkeiten: entweder ich resigniere und gebe auf und mein
Leben ist vorbei oder ich mache weiter. Und ich hatte nie, keine Sekunde lang,
irgendwie mit dem Gedanken gespielt mir etwas anzutun, dazu lebe ich zu
gern. Aber ich wusste auch, wenn ich lebe, dann mdchte ich schon leben, also
mit Lebensfreude. Nicht nur einfach die Pflicht erfillen und so dahinvegetieren,
keine Trostlosigkeit. Die Gefahr war nattrlich gro3. Da habe ich mit allen Mitteln
dagegen gekampft.

Man kann schon sagen, dass ich dann mein Leben neu aufbauen musste. Ich
habe mir gesagt, okay, ich habe jetzt dieses Kind, ich muss das Kind
akzeptieren, ich hoffe, dass ich es akzeptieren kann und ich versuche jetzt trotz
dieses Schicksalsschlages mein Leben so gut es geht wieder einigermalfden in
Griff zu bekommen. Ich habe mir das fest vorgenommen. Das war fiir mich so
der Fixpunkt: ich mache das jetzt trotzdem. Es war eine wahnsinnige schwierige
Situation.“(Int. 2)

Veranderung der Lebensplanung

Sechs Miutter geben an, ihre Lebensplanung habe sich dadurch dennoch nicht
geandert. Bei vier Muttern hat sich die Lebensplanung wesentlich verandert.
Allerdings kann keine Beziehung zwischen Art der Behinderung und

veranderter Lebensplanung festgestellt werden.
.Meine Lebensplanung hat sich insofern nicht verandert, weil ich sowieso

gesagt habe, dass ich jetzt erst mal Kinder bekomme und daheim bleibe, mich

um mein Kind kiimmer’...” (Int. 3)
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.Meine Lebensplanung hat sich durch diese Diagnose schon verandert. Friher
hatte ich schon einen gewissen anderen Plan, wollte wieder anfangen zu
arbeiten, weil mir mein Beruf einfach Spal3 gemacht hat, aber das hat sich

einfach zerschlagen.“(Int. 8)

.~Ja, es hat sich ziemlich viel geandert. Ich war dann selbst in Therapie. Ich
habe selbst Hilfe gebraucht.“(Int. 10)

Veranderungen im Hinblick auf das Eingebundensein in das soziale Leben

Lediglich zwei der Befragten geben an, dass sich ihre Teilnahme am sozialen
Leben reduziert habe. Der Rest nimmt ihr Kind entweder Uberall mit bzw. hat
Freunde und Familie, bei denen sie auch ihr behindertes Kind unterbringen
kdnnen:

~Wir gehen auch sehr viel weg, weil wir eben die Moglichkeit haben ...(unser

Kind) unterzukriegen.“(Int. 7)

Zwei Mutter geben an, der Kontakt zu einigen Freunden habe sich sehr
verandert:

.Ich habe Freunde verloren dadurch, angebliche Freunde, nur weil ich ein
behindertes Kind habe.“(Int. 9)

Eine Mutter hat den Kontakt zu den Nachbarn und Bekannten vollig
abgebrochen:

,Dauernd wurde ich gefragt, wie’s ihm denn geht, wie’'s ausschaue, ich habe mir
nur gedacht, lasst mich doch in Ruhe. Ruhe, mehr will ich doch gar nicht. Ich

habe dann gesagt, ich will die nicht mehr treffen.“(Int. 10)

Veranderte Situation in der Offentlichkeit

Erfreulicherweise haben alle Eltern bis jetzt nur selten negative Erfahrungen in
der Offentlichkeit gemacht, eine Mutter sogar keine. Im Folgenden werden

unterschiedliche Eindricke geschildert:

,Die sehen man hat ein behindertes Kind und dann kamen Leute auf mich zu

und haben mir ihre Lebensgeschichte erzahlt. Es war ganz erstaunlich.“(Int. 2)
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.Viele Leute wissen nicht damit umzugehen, die wissen nicht, wie sie auf einen
zugehen sollen. Die glotzen. Die ersten Jahre hat mich das schon sehr gestort,
manchmal ist mir das so extrem aufgefallen. Ich habe es aber auch schon
umgekehrt erlebt: als wir einmal in der Eisdiele waren, hat sich ein Mann am
Nebentisch Uber (meinen Sohn) beschwert bei der Bedienung weil er sich
gestort fuhlte, dass (mein Sohn) auf einmal zu ihn an den Tisch lief. Die
Bedienung hat aber gesagt, dass hier alle Kinder willkommen seien und er ja

gehen kdnne, wenn's ihm nicht passe.“(Int. 9)

~wWenn man da...die Bemerkungen hort, ihr Kind ist nicht behindert, weil er ja
nicht danach ausschaut, wo wir doch genau wissen, das es schon so ist. Man
hat auch keine Lust, denen das lang und breit zu erklaren. Es ist ja noch selbst

schwer fir einen, das so anzunehmen.“(Int. 4)
.,Manche Kinder, die (meinen Sohn) nicht kennen, scheuen sich auch vor ihm.
Die kennen eben keine Kinder, die so sind wie er. Ein kleines Madchen wollte

ihm z.B. nicht die Hand geben. (...)Die Erwachsenen sind da anders.“(Int. 8)

Verdnderte Einstellung zu Behinderten

Alle Eltern beschreiben zwar eine schon immer positive Einstellung gegentber
Behinderten, gleichzeitig geben sie jedoch an, die Welt der Behinderten als eine

eigene Welt angesehen zu haben.

.Meine Einstellung hat sich nicht geandert, war immer schon so im Prinzip. Ich
hatte nur keinen direkten Bezug dazu, weil eben in meiner ndheren Umgebung

niemand behindert war.“(Int. 2)

.Friher habe ich immer hingeguckt und hatte Mitleid, aber jetzt fallt mir eine
Behinderung gar nicht mehr auf. Ich sehe das nicht, ob da jetzt ein Mann im
Rollstuhl kommt oder so. Das ist einfach normal, nichts anderes, besonderes
mehr.“(Int. 9)
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,Das ist das, was anderen Menschen einfach fehlt, behinderte Kinder als
normal anzusehen. Ich hatte zwar nichts gegen Behinderte, aber das war eine

andere Welt fur mich, mit der ich nichts zu tun hatte.“(Int. 7)
.Friaher war das fur mich normal, gesunde Kinder zu haben, die keine Probleme
haben. Jetzt fallt mir in der Stadt schon auf, dass da auch Behinderte sind.“(Int.

10)

Veranderte Einstellung der Umgebung zu Behinderten

Acht von zehn Befragten sind der Meinung, dass sich auch die Einstellung ihrer
Umgebung durch den Kontakt mit ihrem behinderten Kind gedndert hat. Im
Folgenden beschreiben drei der Eltern naher:

.Ja, ich denke, dass auch andere Eltern, dadurch, dass sie (meinen Sohn)
kennen, positiv beeinflusst wurden, was Behinderte betrifft. Ich habe ihn ja auch
immer mitgenommen (...) Als dann ein integrativer Kindergarten bei uns gebaut

werden sollte, waren diese Eltern sofort mit dabei.“(Int. 3)

.Im Bekanntenkreis hat sich die Einstellung sicher auch geandert. Die haben
am Anfang auch nicht gewusst, wie sie darauf reagieren sollen und wie sie
damit umgehen sollen, aber das ist momentan voéllig normal geworden. Und ich
denke auch, dass sie auch mit anderen behinderten Kindern, wenn sie mal
welche treffen wirden, durch (unsere Tochter) auch anders umgehen wirden,
ohne Unsicherheit, weil sie eben schon Kontakt haben zu einem behinderten
Kind.“(Int. 7)

,Die meiner Umgebung mit Sicherheit. Viele kommen auf einen zu, jetzt nach
Jahren, friher trauten sie sich nicht so und sagen, der (...) ist ja fit, da hast du ja
Gliick gehabt, der ist ja lustig und nett. Er hat, denke ich, schon die Einstellung
von vielen geandert, von mir auch. Er ist zwar anstrengend, aber sehr
unterhaltsam. Er kann zwar auch keine vollstandigen Satze sprechen, aber das
was er will, kann er immer zu verstehen geben. Das schafft er mit jedem.”(Int.
8)
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Veranderte Einstellung zum Leben

Eine veranderte Einstellung zum Leben geben vier der Befragten an. Lediglich

eine wird als negativ beschrieben. Es folgen drei Beispiele aus den Interviews:

~Wir selbst sehen bestimmte Dinge ein wenig mit anderen Augen. Man lernt halt
auch noch eine andere Seite vom Leben kennen, nicht nur Leistung und Erfolg.
Dass nicht nur Leistung z&hlt im Leben...“(Int. 4)

.Ich habe viel gelernt, seit ich (ihn) habe. Ich gehe auch anders durch’s Leben.
Far (ihn) ist das ein Wahnsinn, wenn er einen Schmetterling sieht und fur mich
inzwischen auch, selbst wenn er nicht dabei ist. Kleine Dinge fallen einem mehr

auf. Ich bin offener geworden, bin viel sozialer eingestellt.“(Int. 9)

»Ich bin nicht mehr so unbeschwert wie friher: ich bin &ngstlicher geworden und
manchmal sehe ich in allem nur das Negative oder denke gleich an das
Schlechte, bevor ich das erst mal abwarte. Da bin ich innerlich ganz
angespannt. Das Leben ist zwar schon, aber ich weil3 auch, dass es sehr
schwer und hart sein kann. Fur mich gibt es mehr Sorgen als Freude im Leben,

obwohl ich trotzdem meinen Lebensmut nicht verloren habe.“(Int. 8)

6. Erleben der therapeutischen Behandlung des Kindes

Alle Interviewpartner sind der Meinung, dass die Therapie eine Hilfe fir sie und

ihr Kind war bzw. ist. Vier Mitter geben zusatzlich an, die Therapie auch als

Belastung gesehen zu haben. Die erwahnten negativen und positiven Aspekte

der Therapie durch die Mutter sind in Tab. 6 zusammengefasst.
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Negative Aspekte Positive Aspekte

Therapeut ist ein fremder Mensch. Therapie als Begleitung der Eltern,
Unterstltzung und Hilfe

Keine Zusammenarbeit der Erhalten von Informationen Uber die

Therapeuten untereinander Behinderung

Ubungen zu schwierig fiir das Kind Geflhl, man kann “was zur Férderung

des Kindes tun

Keine einfachen Ubungsanleitungen fiir | Anleitung zum Umgang mit dem Kind
zuhause

Kein Fortschritt Fortschritte

Kind schreit, hat keinen Spal3 an der Therapie als ,Hobby“ flr das Kind
Therapie

Haufiges Umherfahren mit dem Auto Spater: Freie Zeit fur Eltern wahrend
Therapie

Tab. 6: Positive und negative Aspekte der Therapie nach Meinung der Interviewpartner.

Zwei Mutter, bei deren Kindern die genaue Ursache der geistigen Behinderung
nicht feststeht, geben an, absolut nicht mit den vorhandenen gangigen
Therapiemdglichkeiten zufrieden zu sein.

Sieben Mdutter sprechen spontan die Frage an, wie viel Therapie ihr Kind
bekommen soll und wann bzw. ob sie damit aufhéren moéchten. Sie aullern
auch ihre Zweifel Uber den Nutzen und die Dauer der Therapie, z.B.:

,ES war aber immer wichtig fir uns, dass er Therapie bekommt, aber nur die,
die er braucht. Es ist schon, wenn (unser Sohn) etwas kann; was er lernt, ist gut
und wenn er es nicht kann, dann ist es auch okay. Also, er sollte gefordert

werden, aber nicht zuviel.“(Int. 2)

.Man hat alles mdgliche gemacht, aber dann kam die Zeit, wo wir gedacht
haben, wir wissen doch gar nicht, ob das was gebracht hat. Vielleicht hatten wir
uns das auch alles sparen kénnen? Das weild man alles nicht, man kann das
nicht sagen. Aber man hat trotzdem das Gefiihl man muss was tun. Sonst denkt
man, man hat ‘was verpasst. Immer dieser Hintergedanke im Kopf, du musst
was tun, du musst das Kind fordern. Aber es reicht jetzt auch, er hat so viele
Therapien gekriegt, seit er vier oder drei ist. Irgendwann sage ich, das ist auch

mal genug.“(Int. 4)

~Sicher gibt es auch Eltern, die Ubertreiben, aber man muss da heute einfach
sehen, dass noch zu wenig getan wird. Und (ben daheim ist einfach

unerlasslich. Ich Ube ja mit anderen Kindern auch, aber wenn ich jetzt mit
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meinem behinderten Sohn dben will, da heil3t es gleich, ich tberfordere ihn
(..)Wenn ich sehe, eine Therapie bringt nichts, dann hore ich damit auch

wieder auf.“(Int. 5)

.lch denke schon, dass man ein Kind férdern soll, aber es hat auch seine
Grenzen. Bei mir ist das mit Therapie momentan abgeschlossen. Ich bin der
Meinung, dass es ihr nicht viel weiterhelfen wuirde. Jetzt stehen eher
lebenspraktische Dinge im Vordergrund, dass sie sich alleine anziehen kann
oder lernt, mal ruhig sitzen zu bleiben, zu essen. Und das lernt sie einfach im

Leben. Dafir brauche ich keine Therapie.“(Int. 7)

.Vielleicht habe ich damals auch zu viel Therapie gemacht. Ich wollte halt alles
machen, was in meiner Macht steht, damit ich mir spater keine Vorwirfe

machen brauche, dass ich das nicht gemacht habe.“(Int. 8)

Aulerdem wurde der Frage nachgegangen, welche Férderung im Vordergrund
stehen sollen: die medizinische Behandlung oder die padagogische Forderung.
Im Moment beurteilen alle Eltern die padagogische Forderung einstimmig als
sehr wichtig. Die medizinische Behandlung sei allerdings auch wichtig,
besonders zu Beginn. Reprasentativ wird hier die Antwort einer Mutter
herausgestellt:

.Beides ist sehr wichtig, die medizinische Behandlung v.a. auch am Anfang.
Jetzt eher die padagogische, weil sie eben auch viel Zeit in der Schule
verbringen und da soll es ihm auch SpalR machen. Dort sind Lehrer, die ihm

“was beibringen kénnen und er kann lernen.“(Int. 8)

7. Anforderungen der Eltern an Fachpersonal
Die Interviewpartner aufdern zahlreiche Vorschlage, wie Umgang und

Betreuung von Eltern und Kindern durch entsprechendes Verhalten von

Fachpersonal zukiinftig verbessert werden kénnen.
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Fur die Zeit vor der Diagnosestellung

Ernstnehmen der Angste und Sorgen der Eltern

Keine heimlichen Untersuchungen ohne Einverstandnis der Eltern
durchfuhren

Bereits den Verdacht den Eltern mitteilen und diese nicht im Ungewissen
lassen

Genauere, bessere Friherkennungsuntersuchungen

Auffalligkeiten friher erkennen und behandeln

Um den Zeitpunkt der Mitteilung der Diagnose oder Untersuchungsergebnisse

herum

Kein Hinauszdgern der Diagnosemitteilung

Gut informierte Arzte mit Wissen um die Behinderung und deren Verlauf
Mitteilung der Diagnose durch erfahrene Arzte mit spezieller
psychologischer Ausbildung: nicht nur medizinische, sondern auch
psychologische Schulung der Arzte

Geschultes Personal (nicht nur Arzte) und keine Hilflosigkeit im Umgang
mit den Eltern

Langes Gesprach mit beiden (!) Eltern ohne Zeitdruck

Nicht immer nur das Negative und das Unvermdgen des Kindes sehen
und beschreiben, sondern auch seine Fahigkeiten und Mdglichkeiten
Klare Aussagen und kein Vorbeireden

Keine ausweichende Antworten auf Fragen der Eltern

Schwerwiegende Folgen der Beeintrachtigung nicht gleichzeitig mit der
Diagnose mitteilen

Kein ,Horrorszenario” Uber die Zukunft des Kindes ausmalen

Leichte Anweisungen oder Anleitungen fur die Eltern im Umgang mit
dem Kind geben

Ausblicke geben

Wege zur Verbesserung des Entwicklungsstandes zeigen

Aktuelles Informationsmaterial an die Eltern zum Nachlesen geben und
weitere Informationsquellen aufzeigen, z.B. Uber Therapiemoglichkeiten
Verweis auf Stellen, die einen helfen kdnnen, evt. mittels Adressliste
Weitergabe von Adressen betroffener Eltern
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e Ansprechpartner in der Klinik, der z.B. bei Beantragung eines
Schwerbehindertenausweises hilft

e (Gegebenenfalls Eltern an professionelle Unterstitzung weiterleiten

e Verstandnis fur Reaktionen und Gefihle der Eltern

e Bereitschaft zu einem weiteren Gesprach signalisieren

o Kopie des Arztberichtes auch an die Eltern zum Nachlesen schicken

Fir die Zeit nach der Diagnosestellung

e Gut informierte niedergelassene Arzte

e Interesse zeigen

e Alternative Therapien und andere Moglichkeiten aufzeigen

e Elternprogramme aufbauen, mit deren Hilfe Eltern taglich einfache
therapeutische Ubungen auch zuhause durchfiihren kénnen

e Ansprechpartner, die Eltern spater bei neu auftauchenden
Schwierigkeiten zur Seite stehen

e Spater einmal bei betroffenen Eltern nachfragen und auch Erfahrungen

der Eltern berucksichtigen

Die Eltern geben zudem an, wo sie bereits Hilfe erfahren haben, namlich durch:

e Weitergabe von Adresslisten durch Arzte oder Pflegepersonal
e Fruhférderstelle

e Therapeuten

e Lebenshilfe e.V.

e Selbsthilfegruppen

e Andere betroffene Eltern

e Freunde und Familie

Insbesondere den Kontakt zu anderen betroffenen Eltern empfinden

8 der 10 Interviewpartner als sehr hilfreich. Eine der Mtter beschreibt:

,ES ist mal interessant zu horen, was mit den anderen Kindern ist, oder wie die
Eltern damit umgegangen sind. Man hat einfach das Gefuhl, man ist nicht mehr

allein. Es hilft einem schon ungemein.“(Int. 4)
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Von zwei der Interviewpartner wurde der Besuch einer Selbsthilfegruppe jedoch
auch als Belastung gesehen:

~Wir waren gerade so uber die schwierige Anfangssituation bereits hinweg und
bei vielen Eltern, dort war ein Thema, dass ihr Kind nie irgendeine Leistung
erbringen wird und das hat mich wahnsinnig aufgeregt. Da habe ich auch
gespurt, da muss ich mich jetzt zurlickziehen, zuriicknehmen. Mir geht es gut,
aber ich habe nicht die Kraft, das auf andere Eltern zu Utbertragen und ihnen

auch Kraft zu geben. Ich brauchte die Kraft damals fur mich selber.“(Int. 2)

.Den [Kontakt] habe ich eher als negativ gesehen, der war nicht wichtig, weil die

meisten [Eltern] hatten resigniert .“(Int. 5)

8. Zukunftsperspektiven

Zukunftshoffnungen und Zukunftsangste der Eltern fiir ihr Kind

Das Schicksal ihres Kindes liegt allen befragten Eltern sehr am Herzen. Im

Interview auRern sie sowohl Hoffnungen als auch Angste:

Zukunftshoffnungen

e Dass die Eltern ihr Kind loslassen konnen

e Selbstandigkeit des Kindes so weit wie moglich

e Modglichkeit zur eigenen Lebensgestaltung

e Ein Leben, das dem Kind Freude bereitet

e Sinnvolle Arbeit, die Spal® macht

e Betreutes Wohnen und kein Heimplatz

e Aufbau eines eigenen Freundeskreises

e Behandlung von Behinderten als erwachsene Menschen trotz
Beeintrachtigung

e Mehr Integration

Zukunftsangste

e Ausgrenzung ihres Kindes aus der Gesellschaft
e Sich haufende Schwierigkeiten im Zusammenleben mit dem behinderten
Kind
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e Angst, dass dem Kind etwas zustof3en kdnnte
e Angst, dass einem selbst etwas zusto3en kdnnte und man nicht mehr fur

sein Kind da sein kann

Eine Mutter bringt ihre Angste und Hoffnungen so zum Ausdruck:

.Ich denke immer, hoffentlich bleiben wir alle gesund. Gesundheit steht fiir mich
an erster Stelle. Ich habe Angst, dass ich das sonst nicht mehr schaffen wirde.
So ein Schicksalsschlag pragt einen auf Dauer (...) Wenn ihm was passieren
wirde, das ware fur mich mit eine der schlimmsten Sachen. Er hat mir schon so
viel Kraft gekostet in meinem Leben und ich kénnte mir nicht vorstellen, dass
das jetzt auf einmal vorbei ware. Das ware hart. Ich glaube dass (mein Kind)
seinen Weg macht, da habe ich sehr viel Hoffnung. Da gibt es immer mehr
Moglichkeiten, mein Traum ware, dass er in eine betreute Wohngruppe einmal
kommt. Obwohl es mir sehr schwer fallen wird wenn er auszieht. Aber
irgendwann muss er auch mal seinen eigenen Weg gehen. Irgendwann sind wir
ja auch nicht mehr da. Da empfinde ich es als unsere Aufgabe dafiir zu sorgen,

dass er mal selbststandig werden kann.“(Int. 8)

Die Entwicklung in Humangenetik, Forschung und Prénataldiagnostik (PND)

Zu dieser komplexen Thematik konnten sich nicht alle der befragten Mutter
mangels Verstandnis und Kenntnis eingehend auflern. Acht Interviewpartner
hatten sich jedoch schon intensiv damit auseinandergesetzt. Dabei Iasst sich
kein Unterschied zwischen den Muttern, deren Kinder eine genetisch
diagnostizierbare Beeintrachtigung haben und den Mdattern, bei denen genaue
Diagnose und Ursache noch unbekannt sind, feststellen. Alle acht Mdutter
tendieren dazu, die Fortschritte der Humangenetik eher als Bedrohung und
Gefahr zu sehen. Eine Mutter bringt das so zum Ausdruck:

LAber ich denke, dass es schon eine Gefahr ist mit der Humangenetik, dass
man sagt, es soll keine solche Menschen [Behinderte] mehr geben. Das konnte

ein springender Punkt werden.“(Int. 2)

Teilweise positiv wird die humangenetische Forschung von zwei Muittern im
Bezug auf zukunftige therapeutische Moglichkeiten gesehen. Die Fortschritte

auf dem Gebiet der Pranataldiagnostik werden von allen Interviewpartner als
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kritisch bewertet. Eine Mutter sieht jedoch auch die Pranataldiagnostik als
Chance an, da sie den Eltern die Mdglichkeit gebe, bereits vor der Geburt sich
fUr oder gegen das Kind zu entscheiden. Aus dem umfangreichen Statements
der Mutter zur Pranataldiagnostik wurden die Hauptaussagen herausgearbeitet
und im Folgenden aufgelistet. Im Anschluss daran finden sich drei

Originalaussagen von Mattern.

Aspekte, die hinsichtlich der Pranataldiagnostik bedacht werden sollten:

e Recht auf Nichtwissen
e Unsicherheit bei positivem Testergebnis: die Interviewpartner, die das
Leben mit einem behinderten Kind kennen, sagen, sie wussten nicht, ob
sie das Kind abgetrieben hatte, hatten sie vorher von der Behinderung
gewusst
e Vorspielen einer einfachen Lésung, was die PND in Wirklichkeit nicht ist:
Entscheidung zur Abtreibung schwierig und schwerwiegend
Abtreibung ist keine Therapie sondern Mord.
Auch ein behindertes Kind ist das Kind der Eltern und sein Leben
steht in ihrer Verantwortung.
Die Mutter ist in ihrer Entscheidung nicht frei:
Druck durch Familie und Umwelt
Druck und Verunsicherung durch Arzte
e Es besteht die Gefahr, bei positivem Testergebnis immer und sofort ohne
Uberlegung abzutreiben; besser ist es, schon vorher umfangreich zu
informieren, auch Uber das Leben mit einem entsprechend behinderten
Kind.
e Trotzdem keine generelle Verurteilung von Abtreibung, da dies die

Entscheidung jedes einzelnen ist und bleiben muss

-Was den Miuttern heute Angst gemacht wird, das finde ich schon das erste
schlimme. Bei meiner Mutter war das noch ganz anders. Da war man guter
Hoffnung. Dieser Begriff ,guter Hoffnung® zu sein, kann man eigentlich fur die
heutigen Schwangeren vergessen. Die wenigsten sind guter Hoffnung. Viele
haben Angst und werden verunsichert. Es ist eine Riesenverunsicherung... Und

das zweite, dass da wirklich der Druck grof3er wird. Auf jeden Fall. Vielleicht
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nicht einmal bei der Mutter selbst, weil eben viele sagen, ach, ich komme damit
klar. Wenn etwas da in mir wachst, irgend wie pack’ ich das dann auch. Ich
denke das wirden trotzdem viele noch sagen. Aber wenn dann der Mann nicht
dahintersteht oder die Umwelt, da ist dann der Druck zu grof3. Deshalb hinkt der
Vergleich dann immer auch, wenn man sagt, die Frau ist in ihrer Entscheidung
immer frei, was sie tun kann. Wir zwingen keine zur Abtreibung. Das ist
lacherlich. In unserer Gesellschaft bist du im Grunde genommen nicht frei, dich
fur ein behindertes Kind zu entscheiden, weil du eben auch irgendwie Angst
haben musst, dass du ausgegrenzt wirst (...) Es wird halt auch zu wenig mit den
Frauen darliber gesprochen. Es wird dann halt gesagt, das ist eine
Routineuntersuchung, auch wieder ohne sich dann im Detail auszudenken, ja
was mach’ ich denn dann mit der Diagnose? Man geht immer davon aus, dass
schon alles in Ordnung sein wird, aber was, wenn es dann doch nicht so ist?
Dieses Recht auf Nichtwissen zu haben ist auch sehr wichtig, aber dazu haben

heutzutage auch wenig Frauen noch den Mut.“(Int. 3)

LJAullerdem besteht die Gefahr, dass man sagt, Behinderte muissten doch
heutzutage nicht mehr sein. Ich fande es wichtig, dass Eltern vor einer
vorgeburtlichen Untersuchung, sich Uber die Folgen und Erkrankung
informieren. Dass sich die Eltern, die sich nicht sicher sind, sich mit anderen
Eltern mit Kindern mit z.B. Down-Syndrom in Kontakt setzen und erst mal
fragen und schauen wie die zurechtkommen. Man sollte vor der Untersuchung
genau wissen, was man bei einem positiven Ergebnis macht. Ich weil3 nicht,

was ich damals gemacht hétte, hatte man mich vor die Wahl gestellt.“(Int. 8)

~Wenn ich das jetzt von vorneherein gewusst héatte, vielleicht hatte ich gar keine
Kinder gekriegt. Aber durch (meinen Sohn) haben wir gesehen, dass es
machbar ist und deshalb haben wir uns noch auf weitere Kinder eingelassen.
Hatte ich das von vorneherein gewusst, hatte ich mich wahrscheinlich auch

anders entschieden.“(Int. 6)
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Gedanken zur heutigen Gesellschaft im Hinblick auf Behinderte und Wiinsche

fir die Zukunft

Die Eltern sind insgesamt der Meinung, dass sich die Gesellschaft gegenuber

Behinderten schon um vieles freundlicher zeigt als das friher der Fall gewesen

sei.

Trotzdem sehen sie noch einige Defizite in unserer Gesellschaft und

machen sich Gedanken darlber, wie man die Einstellung unserer Gesellschaft

weiterhin zum Positiven verandern kann.

Mogliche Ursachen fiir eine behindertenfeindliche Gesellschaft:

Es besteht eine Unsicherheit zu Behinderten in der Gesellschaft, da
vielen eine personliche Beziehung zu einem Behinderten oder zu einer
betroffenen Familie fehlt.

Das eigentlich Normale wie Alter, Krankheit und Behinderung wird nicht
als normal angesehen.

Die Gesellschaft ist allgemein kinderunfreundlich.

Eltern haben Angst, mit einem behinderten Kind nicht mehr

dazuzugehoren.

Winsche flir unsere zukiinftige Gesellschaft:

Weg von der ,just fun“ Gesellschaft zu mehr Miteinander

Eine Gesellschaft, die offener, sozialer und kinderfreundlicher ist

Mehr auf Alte, Kranke und Behinderte eingehen und das eigentlich
Normale auch als normal ansehen

Forderung des Bewusstseins, dass jeder Gesunde auch behindert
werden kann

Leuten auch die Chance geben, ein behindertes Kind kennen zu lernen:
Auch Eltern mit einem behinderten Kind sollen nach aulen gehen und
ihr Kind nicht verstecken.

Férderung von Integration

Eine Mutter beschreibt den ersten Schritt hin zu einer besseren Gesellschaft so:

.Man muss da bei sich selbst erst mal anfangen. Bei mir hat sich auch schon

einiges geandert. Friher kannte ich so etwas gar nicht, Behinderungen, und

82



jetzt ist es eben anders. Friher interessierte ich mich halt nicht daftr. Ich hatte

ja auch zwei gesunde Kinder.“(Int. 10)

9. Gedanken Uber den Ricklauf des Fragebogens

Das Interview wurde dazu genutzt, Eltern zu fragen, welche die Griunde fur den

geringen Rucklauf des Fragebogens sein kdnnen:

Eltern, die selbst auf Hilfe angewiesen sind oder selbst behindert sind
Eltern, die zu wenig Interesse an Verbesserungen und an der Thematik
an sich zeigen

Eltern, die den Zeitaufwand scheuen

Eltern, die sich schwer tun, das Ganze nochmals aufzuwihlen

Eltern, die keine Lust zum Ausfullen haben

Eltern, die sich schamen und ihr behindertes Kind verstecken

Die Frage, ob der Fragebogen an sich zu schwierig zu verstehen gewesen sei,

wurde stets verneint. Als etwas schwierig wurde Punkt 4 des Fragebogens

angesehen, da hier u.a. nach der jeweiligen Therapiedauer gefragt wird, an die

man sich nur schwer erinnern konne.
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V DISKUSSION
1. Methodenkritik

Aufgrund des Verhaltnisses zwischen auswertbaren zu ausgegebenen
Fragebdgen (90/478) ist die Stichprobe nicht reprasentativ. Daneben tritt bereits
eine Selektion der Stichproben dadurch ein, dass die Teilnahme an der
Erhebung auf freiwilliger Basis beruht, so dass von einer Teilnahme v.a. durch
engagierte Eltern auszugehen ist. Auf Fragen, die den sozialen Status der
Eltern betreffen, wurde verzichtet, so dass keine Aussage zur
Zusammensetzung der Stichprobe im Verhaltnis zur Bevdlkerung getroffen
werden kann. Im Hinblick auf den qualitativen Aspekt sind die Ergebnisse
jedoch sicherlich hilfreich, da sie mdgliche Schwachpunkte der bestehenden
Situation aufzeigen koénnen. Durch die =zusatzliche Durchfuhrung von
halbstrukturierten Interviews mit betroffenen Muttern (insgesamt 10) wurden
weitere qualitativ wichtige Kenntnisse gewonnen, die dazu beitragen, die
Situation von Eltern mit einem behindertem Kind besser verstehen zu kénnen.
Diese zusatzliche Maoglichkeit an der Untersuchung teilzunehmen betraf
uberwiegend  sehr engagierte  Eltern  (Mitarbeit im  Elternbeirat,
Elternvereinigungen etc.).

Die Evaluation der Begleitungs-, Beratungs- und Informationsmdglichkeiten
anhand des Fragebogens erfolgte Uber den Zufriedenheitsstatus der Eltern. Die
Zufriedenheit der Eltern mit den Betreuungsmaoglichkeiten und therapeutischen
MalRnahmen ihres Kindes und fur die Eltern selbst kann als ein sinnvolles
Evaluationskriterium betrachtet werden, weil Eltern in der Regel diejenigen sind,
die die Bedurfnisse ihres Kindes und ihre eigenen am besten kennen. Eltern
tragen primar die Verantwortung und die Kontrolle uber die Entwicklung und
Forderung ihres Kindes, so dass ihre Winsche Beachtung finden missen. Das
Wissen Uber die Zufriedenheit der Eltern kann dazu genutzt werden, hilfreiche
Angebote zu intensivieren und Schwachpunkte in der Betreuung
wahrzunehmen und zu verbessern. Den Eltern wird durch Einbringen ihrer
Meinung in den Evaluationsprozess gezeigt, dass sie als ernstzunehmende
Partner wahrgenommen werden. Andererseits weist die Evaluation anhand des
Kriteriums Zufriedenheit einige Nachteile auf. Die Zufriedenheit Iasst sich

schwer definieren und objektiv nicht messen, personliche Emotionen
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beeinflussen die Zufriedenheit ebenso wie der Kenntnisstand der Eltern Gber

das Funktionieren anderer Einrichtungen (62).

2. Rucklauf des Fragebogens

Die Rucklaufquote der Fragebdgen betragt 19%. In ahnlichen Erhebungen liegt
die Beteiligung bei ca. 21-50% (11, 37, 119).

In den Interviews mit den Eltern wurden Grinde fir den geringen Ricklauf des
Fragebogens gesucht (vgl. IV B 9). Die genannten Griinde sprechen dafr,
dass viele Eltern selbst auf Hilfe angewiesen sind, in welcher Form auch immer.
Uber Ursachen eines mangelnden Engagements der Eltern lasst sich nur
spekulieren. Nicht nur Zeitmangel kann sich hinter scheinbarem Desinteresse
verbergen, sondern auch Eltern, die nicht wissen, wie sie mit ihrer Situation
umgehen sollen oder sich sogar schamen, ein entwicklungsauffalliges Kind zu

haben.

3. Bedeutung der Ergebnisse und Anregungen fir die Praxis

In den ca. letzten 20 Jahren findet die Situation behinderter Kinder und ihrer
Familien in fachlichen Veroffentlichungen zunehmend Beachtung.
Untersuchungen anhand von Elternbefragungen stammen dabei Uberwiegend
aus dem heil- und sonderpadagogischen Bereich. Im Folgenden sollen die
wesentlichen Ergebnisse der vorliegenden Elternbefragung reflektierend
betrachtet und, wo moglich, mit ahnlichen Erhebungen verglichen sowie aus
den Ergebnissen Konsequenzen fir die Praxis abgeleitet werden. Keine der
zitierten Studien kann unmittelbar mit der Stichprobe aus dieser Erhebung
verglichen werden, da Rekrutierung, Zusammensetzung der Stichprobe und
Fragen der unterschiedlichen Erhebungen differieren. Untersuchungen, die
herangezogen wurden, sind u.a.:

Breitenbach E., Ebert H. (1998): Befragung von 818 Eltern in Unterfranken
uber ihre Zufriedenheit mit der Sonderschule (11)

Eckert A.(2002): Befragung von Eltern behinderter Kinder zu ihren Erfahrungen
und Bedurfnissen sowie zur Zusammenarbeit zwischen Eltern und Fachleuten
(23)
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Engelbert A. (1999): Befragung von 325 Eltern zur Situation von Familien mit
einem behinderten Kind 1992-1994 (27)

HaulRler Mo., Bormann B. (1997): Studie zur Lebenssituation von 2254
Familien mit behinderten Kinder in den neuen Bundeslandern (37)

Honninger A. (1999) Befragung von 7 Eltern behinderter Kinder hinsichtlich der
Bedeutung von Pranataldiagnostik (43)

Klau3 T. (1999): Befragung von 411 Eltern zu den Bedingungen familiarer
Belastung in Familien mit einem geistigbehinderten Kind (58)

Lanners R. (2002): Befragung von 829 Eltern unterschiedlicher Lander zur
Zufriedenheit mit der Frihférderung (62)

Nippert I. (1990): Befragung von 114 Eltern von Kindern mit genetischen
Erkrankungen Uber die Auswirkungen der Geburt eines behinderten Kindes (81,
82)

Pretis M. (1998): Befragung von 36 Eltern mit Kindern mit Down-Syndrom tber
Frahférderung und Familienbegleitung (85)

Sarimski K. (2003): Befragung von 83 Eltern mit Rett-Syndrom-Kindern zu
Belastungen und Perspektiven (91)

Sarimski K. (1996): Befragung von 97 Familien anhand der deutschen Fassung
des Family Needs Survey (90)

Thimm W., Wachtel G. (2002 ): Befragung von 1083 Eltern mit behinderten

Kindern zur Situation ihrer Familie (119)

3.1 Entdecken der Entwicklungsauffélligkeit und Diagnosemitteilung

Das Durchschnittsalter, zu dem in unserem Klientel erstmals der Verdacht einer
Entwicklungsauffalligkeit aufgekommen ist, liegt bei 1;5 Jahren. Bezieht man
das jeweilige Alter auf die Fruherkennungsuntersuchung U1-9, im Rahmen
derer diese Auffalligkeit hatte entdeckt werden kénnen, so Iasst sich ab U6 ein
deutlicher Anstieg bis hin zur U8 erkennen. Dies ist ein Argument fir die
EinfUhrung einer zusatzlichen Vorsorgeuntersuchung zwischen dem 2. und 4.
Lebensjahr. Erfreulich ist, dass nur ein Teilnehmer angegeben hat, die
Auffalligkeiten waren erst im Schulalter entdeckt worden.

Beim Entdecken von Entwicklungsauffalligkeiten des Kindes spielt der eigene

Verdacht der Eltern und des Arztes die wichtigste Rolle, woraus sich einige
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Konsequenzen fiir die Praxis ergeben. Sorgen und Angste der Eltern sollten
stets ernst genommen sowie die Elternkompetenz gefordert werden,
insbesondere von Eltern mit niedrigem sozio-6konomischen Status. Da die
Durchfihrung von Friherkennungsuntersuchungen, die derzeit von jedem
approbierten Arzt vorgenommen werden kdénnen, aufgrund ihrer Zielsetzung ein
hohes Mal} an Kenntnis und Verantwortung fordert, ware eine entsprechende
Schulung der Arzte sinnvoll, z.B. eine Weiterbildung in Sozialpadiatrie. Der
Erfolg der Friherkennungsuntersuchung hangt zunachst allerdings von der
Teilnahmebereitschaft der Eltern ab. Nur bei Kindern, die von den Eltern zur
Friherkennungsuntersuchung gebracht werden, ist ein friihes Erkennen einer
Erkrankung mdglich. Die Bereitschaft muss v.a. bei sozial schwachen Eltern,
deren Kinder aufgrund der soziodkonomischen Risiken besonders gefahrdet
sind, gefordert werden (51, 64).

Die endgultige Diagnosestellung stellt ein kritisches Lebensereignis fur die
Eltern dar (41, 46). Mit der Diagnosemitteilung waren die Eltern Uberwiegend
unzufrieden: Sie bemangeln den Zeitpunkt, die situativen Umstande und die Art
und Weise der Diagnosemitteilung. Die Begriffe, die Eltern verwenden, um ihre
Gedanken unmittelbar nach der Diagnosemitteilung zu beschreiben, belegen
ihre empfundene Hilflosigkeit. Sie berichten von Arzten, die ihren Fragen
ausweichen, falsche Informationen Uber die Behinderung des Kindes
weitergeben und ein Horrorszenario malen ohne Hoffnung zu lassen. Diese
negativen Erfahrungen der Eltern bei Diagnosemitteilung sind leider keine
Einzelfalle (8, 23, 70, 81, 82, 91). Einer der Grinde kann in der eigenen
Unsicherheit und Hilflosigkeit der Arzte in dieser Situation liegen. Viele Arzte
sind sich ihrer Verantwortung in einer solchen Situation nicht bewusst (8, 40).

In den Interviews wurden die Eltern gefragt, was ihnen bei der
Diagnosemitteilung geholfen hat und was sie sich von den Arzten gewiinscht
hatten. Sie legen v.a. Wert auf gut informierte, speziell geschulte Arzte, die
ohne Zeitdruck den Eltern in verstandlicher Sprache die Diagnose vermitteln,
konkrete Hilfsmdglichkeiten aufzeigen und fur die Zukunft des Kindes Hoffnung
geben. Die Diagnosemitteilung wird fur die Eltern immer ein einschneidendes,
tiefe Betroffenheit hervorrufendes Ereignis sein (40, 115, 123). Es sind jedoch

bereits zahlreiche hilfreiche Erfahrungen fur das erste aufklarende Gesprach
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mit den Eltern beschrieben worden, die sich groftenteils mit den Aussagen und
Wiunschen der Eltern dieser Untersuchung decken (23, 40, 75, 123, 126). Eine
spezielle Ausbildung fir Arzte in der Gespréachsfiihrung ist wiinschenswert, z.B.
in Form von Balint-Gruppen (68). Jedem Arzt sollte bewusst sein, was eine
bestimmte Diagnose flir die jeweiligen Eltern bedeuten kann und den Eltern
Hilfs- und Unterstitzungsmaoglichkeiten aufzeigen bzw. Eltern an professionelle
Hilfe weiterleiten. Dies kann z.B. in so einfacher Form wie Weitergabe von
Adresslisten oder Herstellen eines direkten Kontaktes mit weiteren Personen
oder Einrichtungen sein. Es ist wichtig, den Eltern zu zeigen, dass sie und ihr
behindertes Kind nicht alleine stehen. Auf eine umfassende Betreuung der
Eltern nach dem Stellen der endgultigen Diagnose ist besonders in den ersten
Lebensmonaten des Kindes zu achten, wenn Eltern und Kind noch nicht genug
Zeit hatten sich aneinander zu gewohnen und eine stabile Bindung

untereinander aufzubauen (2).

3.2 Stellenwert der Diagnose

Vom medizinischen Standpunkt aus ist es auflerst wichtig, die genaue
Diagnose zu wissen, um Ursachen zu erkennen, eine adaquate Therapie
einzuleiten, eine differenzierte Beratung der Eltern zu gewahrleisten, aber auch
um die medizinisch-therapeutischen und epidemiologischen Kenntnisse
vertiefen zu kénnen (112, 115). Es stellt sich jedoch andererseits die Frage, ob
ein  hoher, Kkostenintensiver diagnostischer Aufwand mit neusten
wissenschaftlichen Methoden zu rechtfertigen ist, da die exakte Kenntnis der
Herkunft einer Funktionsstérung nicht unbedingt Einfluss auf das
therapeutische Vorgehen hat (76).

Die vorliegende Untersuchung hat ergeben, dass die Kenntnis einer genauen
Diagnose an sich bei den Eltern einen sehr hohen Stellenwert einnimmt. Dieser
verandert sich im Lauf der Zeit ein wenig hin zu einem niedrigeren Stellenwert.
Bei ca. der Halfte der Kinder wurde eine genetische Untersuchung zur
Sicherung bzw. Ausschluss einer bestimmten Diagnose durchgefihrt. Eine
genetisch gesicherte Diagnose halten deutlich weniger Eltern fir sehr wichtig
und mehr Eltern tendieren dazu, diese als Uberhaupt nicht wichtig anzusehen.

Daran hat sich auch in den vergangenen 8-12 Jahren kaum etwas geandert.
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Nicht alle Eltern teilen damit die Meinung von Fachleuten, die Humangenetik
nehme einen groRen Stellenwert in der Diagnosefindung ein (42, 92). Mit
zunehmendem Fortschritt der humangenetischen Erforschung ist zu erwarten,
dass die Zahl der Entwicklungsstorungen ohne erkennbare Ursache
(=idiopathisch) weiter sinkt und anhand humangenetischer Untersuchungen v.a.
die phanotypisch unauffalligen Formen von Intelligenzminderung zunehmend
erkannt werden koénnen (115). Es bleibt abzuwarten, ob sich dadurch der

Stellenwert einer genetisch gesicherten Diagnose flir die Eltern andern wird.

Die Interviewteilnehmer berichten, dass sie durch das Wissen der genauen
Diagnose von ihren eigenen Schuldgefuhlen entlastet werden, besser auf die
Bedurfnisse des Kindes eingehen kénnen und Fdrderungen einfacher zu
beantragen sind. Erst durch eine genaue Kenntnis der Beeintrachtigung des
Kindes sei eine Bewaltigung dieser moglich. Diese Feststellung findet sich auch
in anderen Untersuchungen (8, 81, 82). Die Diagnose wird flr weniger wichtig
gehalten, wenn keine direkten Konsequenzen daraus fir Eltern und Kind
abgeleitet werden kénnen. Eltern sehen die Gefahr, dass durch die Stellung der
Diagnose nur noch das gesehen wird, was das Kind nicht kann. Bei der
Mitteilung der endgultigen Diagnose an die Eltern ist also darauf zu achten,
dass gleichzeitig mit der Diagnose nicht nur das Unvermdgen des Kindes
dargestellt wird, sondern auch seine Fahigkeiten und Mdglichkeiten. Die

Diagnoseklassifizierung nach der ICF ist ein Schritt in diese Richtung (36, 132).

3.3 Beurteilung der vorhandenen Betreuungs-, Begleitungs- und Informations-

maoglichkeiten

Eltern bewerten die Betreuung ihres Kindes insgesamt etwas besser als ihre
eigene Betreuung, im Durchschnitt herrscht Zufriedenheit bei unterschiedlich
hohem Verbesserungspotential. Die Zufriedenheit fir die Betreuung von Kind
und von Eltern beeinflussen sich dabei gegenseitig. Dass Belastungen in der
Beziehung zwischen einzelnen Fachleuten und dem Kind auch auf das
Verhaltnis der Fachleute zu den jeweiligen Eltern Einfluss nehmen,
verdeutlichte bereits Eckerts Untersuchung: Sind Eltern der Meinung, dass ihr

Kind sich in Gegenwart der jeweiligen Fachleute nicht wohlflhlt, erwachst
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daraus eine Unzufriedenheit mit der aktuellen Situation, die sich auf den
Kontakt zwischen Eltern und Fachleute auswirkt (23). Es ist also bei der
Betreuung von Familien mit behinderten Kindern, gleich durch welche
Fachrichtung, immer darauf zu achten, dass nicht nur das Kind im Mittelpunkt
steht, sondern auch die Eltern und umgekehrt. Erfreulicherweise hat unsere
Untersuchung ergeben, dass Eltern mit der Betreuung ihres Kindes oder ihrer
eigenen nur selten tberhaupt nicht zufrieden sind.

Zu einer optimalen Betreuung gehort, dass Eltern ausreichend Informationen
Uber den Entwicklungsstand ihres Kindes erhalten (90). Die Qualitat dieser
Informationen und die Zufriedenheit mit Begleitungs- und
Beratungsmoglichkeiten durch die jeweilige Stelle beeinflussen sich dabei
wiederum gegenseitig. Bereits bei Diagnosevermittlung ist es Eltern sehr
wichtig ausfuhrliche Informationen zu erhalten. Sie sind die Basis fur die
Bewaltigung der Erkrankung des Kindes (8, 81, 82). Das Suchen nach
Informations- und Beratungsangeboten erleben Eltern behinderter Kinder als
wesentlichen Belastungsfaktor (23, 27, 37).

Im Folgenden soll naher auf die Bewertung der einzelnen Fachbereiche
bezlglich Betreuung, Begleitung und Erhalt von Informationen Uber den

Entwicklungsstand des Kindes eingegangen werden.

Die Begleitung und Beratung durch Arzte wird von den Eltern durchschnittlich
als eher gut bewertet. Kinder- und Hausarzt schneiden dabei etwas besser ab
als andere Facharzte, was durch das Fehlen eines personlichen Kontakts
aufgrund der selteneren Besuche des Facharztes erklart werden kann. 80% der
Eltern erhalten Informationen Uber den Entwicklungsstand ihres Kindes beim
Kinderarzt, der Grad der Hilfe liegt mit 58% eher im Durchschnitt. In den
Interviews wurde deutlich, dass sich Eltern z.B. besser informierte
niedergelassene Arzte vor Ort wiinschen. Laut Nipperts Untersuchung
bemangeln mehr als 70% der Eltern insbesondere mangelnde
Informationsbereitschaft, Informationsbemihungen und Informationskontrolle
von Medizinern (81, 82). Somit sind qualitative Verbesserung in der Betreuung

der Eltern durch Arzte durchaus noch méglich.
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In Einrichtungen wie Kinderklinik, Sozialpadiatrisches Zentrum und
Frahforderstelle erhalten Eltern Informationen zum Entwicklungsstand ihres
Kindes unterschiedlich haufig. Am haufigsten geben sie die Frihférderstelle
(82%), weniger haufig Kinderklinik (67%) oder Sozialpadiatrisches Zentrum
(51%) an. Die Qualitat der Hilfestellung sehen sie in der Frihférderstelle am
héchsten (Hilfegrad bei 84%), im Sozialpadiatrischen Zentrum (57%) und in der
Kinderklinik (44%) fallt diese schlechter aus. Es ist zu bedenken, dass die
genannten Einrichtungen aufgrund unterschiedlicher Zielgruppen und
Zielsetzungen nicht unmittelbar miteinander verglichen werden kdnnen.

Die seltenere Nennung von Kinderklinik und Sozialpadiatrischem Zentrum als
Informationsquelle kann darauf zurlckzufuhren sein, dass weniger Eltern
Uberhaupt in Kontakt mit diesen Einrichtungen getreten sind. So bedeutet z.B.
eine Entwicklungsauffalligkeit des Kindes nicht gleichzeitig, dass eine stationare
Behandlung des Kindes erforderlich ist. AuRerdem sind die Aufgaben dieser
Einrichtungen verschieden; die Frihforderstelle ist vorwiegend auf die
interdisziplinare Langzeitbetreuung von Kind und Eltern ausgerichtet, die
Behandlung in einer Kinderklinik in der Regel kurzzeitig auf spezielle
Fragestellung und Behandlung begrenzt. Mit dem Sozialpadiatrischen Zentrum
treten hauptsachlich Eltern von Kindern mit Mehrfachbehinderungen bzw. mit
unklaren Entwicklungsauffalligkeiten in Verbindung. Durch die Schwere der
Falle lasst sich moglicherweise auch der geringere Grad an Hilfestellung
erklaren. Um genaue Grinde fir diese Beurteilung der Eltern zu ergriinden, ist
eine Elternbefragung mit Schwerpunkt Sozialpadiatrisches Zentrum z.B. als Teil
von Qualitats-Management-MalRnahmen sinnvoll.

Schlie3lich soll das gute Abschneiden der Frihférderstelle genauer betrachtet
werden. Die Fruhforderstelle hat sowohl was die Haufigkeit der Informations-
weitergabe (82%) Uber den Entwicklungsstand des Kindes an die Eltern, als
auch die Qualitat der Informationen (Hilfegrad bei 84%) betrifft, am besten
abgeschnitten. Fast 60% der Kinder haben Frihférderung mit einer
durchschnittichen Dauer von 2,18 Jahren bei durchschnittlich hoher
Zufriedenheit (1,7) erhalten. Damit gehért sie auch zu den drei best bewerteten
Therapiemaflinahmen. Ein Forschungs-Projekt des Europaischen Netzwerks in
Frahférderung Eurlyaid hat gezeigt, dass die Zufriedenheit der Eltern mit der

Frahférderung in ganz Deutschland ahnlich hoch ist. Am besten werden die
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Bereiche Partnerschaftliche Zusammenarbeit mit den Eltern, Arbeitsmodell,
Berichte Uber das Kind, Forderung des Kindes und Begleitung der Eltern
bewertet (62). Die Untersuchung von Pretis mit Eltern von
Downsyndromkindern weist darauf hin, dass sich Eltern durch die
Frihférderung v.a. im Bezug auf die dort erhaltenen Informationen,
Copingprozesse und Entwicklungsfortschritte des Kindes unterstitzt fihlen
(85). Die Hilfe durch die Fruhférderstelle scheint sich also insbesondere durch

ihre Vielfaltigkeit auszuzeichnen.

Die  Begleitungs- und  Beratungsmdglichkeiten  durch  Padagogen
(Durchschnittnote 1,8) liegen fur Eltern leicht hinter denen durch medizinische
Therapeuten (Durchschnittsnote 2,0). Der Hilfegrad der Informationen, die
Eltern durch Therapeuten (77%) erhalten, wird ahnlich wie der durch
Padagogen (74%) beurteilt. Mit der Betreuung ihres Kindes durch die Schule
sind 60% der Eltern sehr zufrieden, mit der Betreuung der Eltern durch die
Padagogen nahezu ebenso viele. Die Elternbefragung von Breitenbach, die
ebenfalls an Sonderschulen in Unterfranken durchgefiihrt wurde, bestatigt
dieses Ergebnis: 60% der Eltern sind der Meinung, dass ihr Kind in der Schule
auf das zukunftige Leben vorbereitet werde (11).

Eltern, die sich selbst durch Padagogen gut beraten und ihr Kind gut betreut
fuhlen, tendieren dazu, den Hilfegrad der dort erhaltenen Informationen Uber
den Entwicklungsstand ihres Kindes eher als hoch einzuschatzen, 57% sehen
diese Informationen sogar als sehr groe Hilfe an. Die Untersuchung von
Breitenbach, durchgefiihrt im Jahr 1995/96, hat allerdings ergeben, dass sich
70% der Eltern von der Schule bessere Informationen Uber die Entwicklung
Ihres Kindes und mehr Informationen Uber weitere Behandlungs- und
Fordermoglichkeiten winschen. Die Diskrepanz der Ergebnisse lasst darauf
schlieRen, dass sich in den vergangenen 7 Jahren Qualitdt und Quantitat der
Informationen in dieser Region durch die Padagogen zum Positiven hin

verandert haben.

Uber das Internet haben 41% der Eltern Informationen Uber die zugrunde
liegende Storung ihres Kindes erhalten, wenige schatzen die Hilfestellung

jedoch als hoch ein. Grinde hierfir kdénnen in der Informationsfille des
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Internets liegen. Die Qualitdt der einzelnen Internetseiten kann dabei stark
variieren. Auferdem kann nicht immer spezifisch auf die einzelnen Bedurfnisse
der Eltern und des jeweiligen Kindes eingegangen werden. Es ist sicher
sinnvoll, die Moglichkeiten, die das Internet bietet, verstarkt zu nutzen. Dazu
muss der Bekanntheitsgrad und die Qualitat der Informationen verbessert
werden. Hilfreich kann es sein, die Eltern (ber regional vorhandene
Fordermoglichkeiten und Anlaufstellen Gber das Internet zu informieren, wie
z.B. unter www.Familienratgeber.de (119) oder insbesondere flr die Region
Wirzburg unter www.intakt.info. Eine weitere Moglichkeit gezielt Informationen
zu Erkrankungen oder Behinderungen erhalten, bietet die Internetseite des
Kindernetzwerks e.V. www.kindernetzwerk.de. Hier kann man verstandliche
Informationen und weiterfihrende Adressen zu Uber 1800 entsprechenden
Schlagwortern anfordern. Der Bekanntheitsgrad solcher Internetseiten muss

sowohl in Fachkreisen als auch in der breiten Offentlichkeit verstarkt werden.

Im Vergleich zu den anderen Stellen werden Selbsthilfegruppen von den
Eltern hinsichtlich Begleitungs- und Beratungs- und Informationsmdglichkeiten
uber den Entwicklungsstand durchschnittlich eher weniger gut eingeschatzt bei
jeweils hoher Standardabweichung. Grinde dafur kdénnen sein, dass die
Qualitat von Selbsthilfegruppen von ihren Mitgliedern abhangt, fur einige
Erkrankungen nur wenige Selbsthilfegruppen bundesweit vorhanden sind und
somit Betreuung nicht so intensiv mdglich, wie gewlinscht oder aufgrund der
unklaren Ursache der Entwicklungsauffalligkeit kein Besuch einer bestimmten
Gruppe moglich ist, aber auch die Scheu von Eltern davor, an einer
Selbsthilfegruppe teilzunehmen. Dass die Bedeutung von Selbsthilfegruppen
dennoch nicht zu unterschatzen ist, wird u.a. im Interview deutlich: die Mehrheit
der Mutter empfindet den Kontakt zu Selbsthilfegruppen als sehr hilfreich, nicht
zuletzt deshalb, weil man merke, es gebe noch andere Familien in ahnlicher
Situation (23). Der Kontakt zu Selbsthilfegruppen kann jedoch auch als
belastend erlebt werden, indem Eltern durch die Resignation und die Situation
anderer Eltern entmutigt werden. Interessant ist, dass Eltern fast doppelt so
haufig angeben, Informationen Uber den Entwicklungsstand ihres Kindes von
anderen betroffenen Eltern erhalten zu haben bei einem hdheren Grad der

Hilfestellung (63%) als durch Selbsthilfegruppen. Die Begleitung und Betreuung
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von Eltern durch Elternvereinigungen, z.B. Lebenshilfe e.V., wird besser
eingeschatzt als die durch Selbsthilfegruppen. Betreffs Informationen tber den

Entwicklungsstand des Kindes liegen sie im Mittelfeld.

Etwa die Halfte der Eltern hat Informationen Uber den Entwicklungsstand ihres
Kindes durch Krankenschwestern erhalten, der Grad der Hilfestellung bleibt
dabei insgesamt gesehen jedoch im unteren Bereich. Es bleibt die Frage, ob
dieses Potential besser genutzt werden kann und ob Eltern sich mehr
Informationen von Krankenschwestern/-pflegern, z.B. im Rahmen eines

stationaren Aufenthaltes wiinschen.

Freunde und Bekannte scheinen Eltern mit Informationen zum
Entwicklungsstand des Kindes haufig helfen zu wollen (66%), die Eltern
beurteilen den Grad der Hilfestellung (45%) jedoch eher als gering. Freunde
und Bekannte spielen fur die Eltern eher in anderen Bereichen (z.B. soziale

Kontakte, Alltagsbewaltigung) eine grof3e Rolle (8, 27, 37).

Andere Informationsquellen, wie z.B. Zeitschriften oder Blicher, benutzen fast
60% der Eltern, der Grad der Hilfestellung liegt im mittleren Bereich. Dabei ist
zu bedenken, dass auf die Qualitat dieser Medien verschiedene Variablen
Einfluss nehmen, wie z.B. Autor, Bekanntheitsgrad oder Haufigkeit der

Behinderung des Kindes.

Offenen Hilfen entlasten Eltern bei der Betreuung und Pflege ihres behinderten
Kindes. Die meisten Eltern sind mit dieser Art von Betreuung ihres Kindes
zufrieden, jedoch auch hier ist noch Verbesserungspotential vorhanden. Die
Untersuchung von Thimm hat ergeben, dass sich Anderungswiinsche der

Eltern v.a. auf die Quantitat und die Flexibilitdt der Betreuung beziehen (119).

Eine interdisziplindre Zusammenarbeit ist flur eine optimale Betreuung von
Eltern und Kind unerlasslich (115). Notwendige Unterstitzungsmal3inahmen
kénnen so koordiniert werden und sich gegenseitig erganzen (119). Die Eltern
bewerten die Zusammenarbeit der einzelnen Institutionen untereinander sehr

unterschiedlich, was sowohl auf eine unterschiedliche Qualitat der
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Zusammenarbeit durch die Institutionen selbst als auch auf unterschiedliche
MaRstabe der Eltern bei der Beurteilung zurtickzuflihren sein kann. Insgesamt
wird deutlich, dass sich die Eltern v.a. mehr Zusammenarbeit auf
therapeutischer Ebene winschen. An der Kooperation der verschiedenen
Fachleute empfinden Eltern insbesondere die gemeinschaftliche Arbeit an der
Forderung und Betreuung des Kindes sowie die Zusammenflihrung und

Ausschopfung unterschiedlicher fachlicher Kompetenzen als hilfreich (23).

Fir Eltern sind neben Informationen Uber den Entwicklungsstand des Kindes
auch andere Informationen wichtig, z.B. Uber therapeutische und
Fordermoglichkeiten, Versorgungsangebote oder besondere Verglnstigungen
(27, 90). Viele Eltern (57-61%) fUhlen sich dabei Uber bestehende Angebote
nicht gut informiert (37, 119). Eltern bemangeln, dass man sich oftmals
Informationen selbst suchen/beschaffen misse, was sich in einem grof3em
Zeitaufwand widerspiegele (37). Neben einer verbesserten Vermittlung von
Informationen winschen sich Eltern v.a. finanzielle Hilfen und ein breiteres
Angebot an Férdermdglichkeiten (119). Sie winschen sich insbesondere auf
staatlicher Seite eine regionale Anlaufstelle, die sie automatisch umfassend
Uber gesetzliche Leistungen und Anspriuche informiert, wie z.B. uber
Pflegegeld, Behindertenausweis, steuerliche Erleichterungen etc. (37). Als
bisherige Informationsvermittler geben sie am haufigsten Schule, Arzte bzw.
medizinisches Personal und andere Eltern an (37, 119).

Leider gibt es auf regionaler Ebene haufig keine zentralen Beratungsstellen fir
Eltern mit behinderten Kindern. Informationen erhalten sie durch Mund-zu-
Mund-Propaganda oder sie werden von einer Institution auf die nachste
verwiesen (119). Um Eltern den Zugang zu weiterhelfenden Einrichtungen zu
erleichtern, ist von der Arbeitsstelle Rehaplan in Kooperation mit der
Lebenshilfe das Internet-Informationssystem Familienratgeber, das Uber
regionale Angebote und Anlaufstellen informieren soll, entwickelt worden (119).
Solange noch keine entsprechenden Anlaufstellen fir Eltern entwicklungs-
gestorter Kinder flachendeckend existieren, ist es fir den behandelnden Arzt,
der die Eltern in der Regel als erstes Uber eine bleibende Beeintrachtigung

ihres Kindes informiert und somit der erste Ansprechpartner ist, umso wichtiger,
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Uber die bestehenden Begleitungs- und Betreuungsmaglichkeiten in der Region

ausreichende Kenntnis zu besitzen und den Erstkontakt herstellen zu kbnnen.

Zusatzlich wurden die Eltern in den Interviews gefragt, wo sie bereits konkret
Hilfe erfahren haben. Neben Fruhférderstelle, Therapeuten, Selbsthilfegruppen,
Lebenshilfe und andere betroffene Eltern bezeichnen sie besonders zu Beginn
die Weitergabe von Adresslisten als aulderst hilfreich. Sie hatten nun nicht mehr
das Geflhl alleine in dieser Situation zu sein. Lediglich das Wissen darum, dass
es Stellen gibt, an die sie sich wenden kénnen und die speziell auf ihre
Bedurfnisse und die ihres Kindes eingerichtet sind, stellt fir die Eltern bereits
eine Erleichterung dar. Merkblatter mit Basisinformationen sollten zur
Regelausstattung in Krankenhausern und Arztpraxen gehdren (23), kdnnen
aber eine individuelle Beratung der Eltern nicht ersetzen.

Aulerdem gaben die Interviewpartner an, Hilfe durch Freunde und Familie
erfahren zu haben. Eltern benétigen offensichtlich nicht nur professionelle
Hilfen, die sie Uber den Entwicklungsstand ihres Kindes aufklaren, sondern

auch Unterstutzung in einer Form, wie sie nur ihr nahes Umfeld bieten kann.

3.4 Beurteilung der therapeutischen MaRnahmen durch Eltern

Fir die Mehrheit der Eltern (84%) nimmt die Therapie einen hohen bis sehr
hohen Stellenwert ein, flr keinen ist sie Uberhaupt nicht wichtig. Durch
Therapeuten haben fast 70% der Eltern Informationen Uber den
Entwicklungsstand ihres Kindes erhalten bei einem Hilfegrad im oberen Bereich
der Skala (77%). Am haufigsten erfahren Kinder Therapie durch
Therapieformen, die in der Regel von den gesetzlichen Krankenkassen
ubernommen werden, also durch Ergotherapie, Logopadie, Physiotherapie und
die Fruhférderung. Die Dauer der einzelnen Therapien variiert sehr stark, die
durchschnittliche Bewertung fallt gut (Durchschnittsnote 1,8) aus. An letzter
Stelle steht die medikamentose Therapie mit einer dennoch guten
Durchschnittsnote von 2,0. Bei der Beurteilung der Musiktherapie herrscht die
grolte Uneineinigkeit in der Bewertung, was auf unterschiedlichen Formen der

Musiktherapie und damit verbundene Hoffnungen zurickzufuhren sein kann.
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Die Erwartungen von Eltern und Therapeuten an die Therapie kdénnen sich
voneinander durchaus unterscheiden. Bei den Eltern spielen emotionale
Aspekte und die Auseinandersetzung mit der gegebenen Situation und den
bisherigen Erlebnissen eine Rolle, fur Therapeuten als Fachleute sind
funktionelle Ziele oder Entwicklungsbereiche von Bedeutung (79). Folgen dieser
unterschiedlichen Bewertungskriterien zeigen sich in einem unterschiedlichen
Ergebnis bei Bewertung der Therapie durch Eltern oder Therapeut (111).

In den Interviews mit den Muttern wurde deutlich, dass der Therapie sowohl
positive als auch negative Aspekte abgewonnen werden. Sie wird auRerdem
von den Eltern nicht nur als Behandlung fir das Kind gesehen, sondern dient
den Eltern selbst als Unterstitzung. Sie vermittelt insbesondere Hoffnung (86).
Interessanterweise schreitet die Entwicklung des Kindes besser voran, wenn
sich die Interventionen nicht nur auf das Kind, sondern auch auf die Eltern
beziehen (93).

In der Erhebung wurde mehrmals der Wunsch auf ein besser organisiertes
interdisziplinares Therapieprogramm geauldert. Eltern wlinschen sich eine
Anlaufstelle, die alle Therapien fiir das Kind koordiniert und gemag aktuellem
Forschungsstand auf die individuellen Bedurfnisse ihres Kindes abstimmt. Sie
bemangeln, dass man sich oft alles selbst suchen musse, insbesondere
Alternativen. Einige wilnschen sich Therapieprogramme mit Eltern als
Therapeuten zuhause. Ein Konzept mit Eltern als Co-Therapeuten bringt Vor-
und Nachteile mit sich und ist nicht flr jede Familie geeignet bzw. wird nicht von
jeder Familie gewlinscht (23, 115). A. Milani Comparetti hat im Gegensatz dazu
das Konzept mit Eltern als Partner weiterentwickelt. Eltern, Betreuer und
Therapeut stehen in standigem kreativen Dialog mit dem Kind, was den Vorteil
mit sich bringt, dass im Rahmen der Therapie immer wieder individuell auf die
Situation und die Bedurfnisse des Kindes eingegangen werden kann (2, 84,
115).

Fragt man die Eltern nach der Durchfihrung sonstiger Therapien sowie
sonstigen Begleitungs-, Betreuungs-, und Informationsmdglichkeiten, werden
uberwiegend Vertreter sog. alternativer Methoden genannt, wie z.B.
Neurokinesiologie, Homoopathie oder Auriculatherapie. Es konnte nicht wie in
anderen Untersuchungen (10, 44) gezeigt werden, dass mindestens 50% aller

Eltern zusatzlich alternative Therapien wahlen. Als Beweggrinde flr eine
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alternative Therapie geben Eltern haufig Argumente wie personliche
Uberzeugung, wenig Nebenwirkungen, natiirliche Heilmittel, zu geringe Effekte
der Schulmedizin oder Interesse am Ausprobieren an (10, 44). Nach
schulmedizinischen Aspekten scheinen diese Methoden nicht notwendig und
widersprechen mitunter anerkannten naturwissenschaftlichen Prinzipien.
Dennoch sollten alternative Therapien nicht ohne Uberpriifung verurteilt
werden. Eltern, die auldern, eine solche Therapie durchfihren zu wollen, sollte
vielmehr eine fachliche Hilfestellung zur Beurteilung der jeweiligen Therapie
gegeben werden (44, 115).

Mitunter stehen Eltern im Konflikt zwischen einem Zuviel an Therapie und der
Angst, eine Therapieform zu versaumen, die ihr Kind fordert (6). Mit dieser
Frage haben sich auch Mutter im Interview beschaftigt. Grundsatzlich halten sie
Therapie fur wichtig, aber nur die, die ihr Kind braucht. Im Laufe der Zeit nimmt
die medizinische Behandlung gegenliber der padagogischen Foérderung an
Bedeutung ab.

Zudem wurden die Eltern gefragt, ob sie glauben, ihr Kind werde unter der
Berlcksichtigung seiner Mdglichkeiten zur Zeit optimal geférdert. 63% bejahen
diese Frage. Bei der Interpretation spielt nicht nur die medizinische
Behandlung, sondern auch die padagogische Forderung eine Rolle. Betrachtet
man sich die Zufriedenheit der Eltern mit der Betreuung in der Schule, so stellt
man fest, dass 60% hiermit sehr zufrieden sind, mit der medizinischen
Behandlung ihres Kindes sind dagegen nur 45% sehr zufrieden. Fir eine
optimale Forderung des Kindes ist anscheinend also nicht nur die medizinische
Behandlung ausschlaggebend, sondern vor allem die padagogische Forderung.
In den Interviews hat sich gezeigt, dass mit steigendem Alter des Kindes die
padagogische Fdorderung gegenuber der medizinischen Behandlung bei den
Eltern an Bedeutung gewinnt. Defizite in einem Bereich kdnnen durch den
anderen ausgeglichen werden. Nicht zuletzt deshalb ist eine interdisziplinare
Zusammenarbeit zwischen den einzelnen Fachleuten unterschiedlicher
Disziplinen notwendig, wie es das Sozialgesetzbuch IX im Sinne einer

Komplexleistung vorsieht.

In der Praxis muss also beachtet werden, dass eine therapeutische MalRnahme
fur das Kind nicht nur fir das Kind selbst von Nutzen ist, sondern auch Eltern
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als unerlassliche Hilfe und Unterstlitzung dient. Der Therapeut sollte stets
darauf achten, nicht nur speziell auf Bedurfnisse des Kindes einzugehen,
sondern auch auf die der Eltern. Bedurfnisse und Winsche der jeweiligen
Eltern an die Therapie konnen dabei verschieden sein und somit
unterschiedliche Vorgehensweisen seitens des Therapeuten erfordern. Was
alternative Therapien betrifft, winschen sich Eltern Informationen dariber auch
von schulmedizinischer Seite und eine professionelle Hilfestellung bei der

Bewertung alternativer Therapien.

3.5 Die Rolle der Humangenetik

Eine genetische Untersuchung bei klinisch bereits auffalligen Personen dient
primar der Bestatigung bzw. dem Ausschluss einer Verdachtsdiagnose, also
der Diagnosefindung (92). Als genetisch lassen sich dabei nicht nur
Untersuchungen bezeichnen, bei denen direkt Gene bestimmt werden, sondern
auch Untersuchungen, die Genprodukte betreffen, z.B. Protein- und
Enzymaktivitdten oder die Feststellung des Phanotyps (97). Vor jeder
genetischen Untersuchung des Kindes sollten Eltern Uber Sinn und Zweck
dieser aufgeklart werden (7, 31, 59). Dabei ist zu beachten, dass die Meinung
der Eltern, wie diese Untersuchung zeigt, betreffs des Stellenwerts einer
humangenetisch gesicherten Diagnose oder der Definition genetische
Untersuchung von der Einschatzung durch Arzte/Humangenetiker erheblich
differieren kann (42, 92).

In den Interviews assoziierten zunachst alle Muitter mit dem Begriff der
Pranataldiagnostik eine Fruchtwasseruntersuchung, nur eine Mutter verwies
zusatzlich darauf, dass im Prinzip jede Untersuchung in der Schwangerschaft
eine pranataldiagnostische sei. In den Fragebdgen wurde die Frage nach einer
potentiellen Pranataldiagnostik bei einer weiteren Schwangerschaft von 1/4 der
Eltern nicht beantwortet, 1/4 wirde vielleicht zustimmen, 1/4 auf gar keinen Fall
und 1/4 auf jeden Fall. Es hat sich somit keine Tendenz zu einer Meinung hin
ergeben. In den Interviews mit den Muttern hat sich gezeigt, dass diese der
Maglichkeit und den Konsequenzen der Pranataldiagnostik kritisch gegenuber
stehen. Sie betonen dabei, dass eine solche Entscheidung und die eventuell

daraus folgenden Konsequenzen (Schwangerschaftsabbruch) nicht generell
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verurteilt werden durfen, sondern eine Entscheidung jedes Einzelnen darstellt
und als solche akzeptiert werden musse. Sie weisen gleichzeitig darauf hin,
dass den Eltern vor einer pranatalen Untersuchung klar sein miusse, welche
Konsequenzen ein positives Testergebnis mit sich bringen kénne und die
Pranataldiagnostik keine Garantie fur ein gesundes Kind sei. Diesbezlglich sind
die Erwartungen der Offentlichkeit stark tberhoht, die oftmals der Meinung ist,
durch Pranataldiagnostik allein sei ein behindertes Kind nicht mehr nétig (48,
72, 121). Es wird nicht beachtet, dass bei einem positiven Ergebnis der
Pranataldiagnostik haufig keine Heilung in Aussicht steht, sondern ein
Schwangerschaftsabbruch als einzige Alternative zu einem behinderten Kind
(72).

Die Entscheidung flr oder gegen die Pranataldiagnostik ist — sofern sie nicht
leichtfertig getroffen wird — besonders fur die Mutter schwierig und haufig mit
grolder psychischer Belastung verbunden (43). Eine solche Entscheidung ist
heutzutage primar nicht nur eine Entscheidung der Eltern, sondern sie wird
auch durch das Umfeld und die Gesellschaft beeinflusst. Ein Nichtwahrnehmen
der Pranataldiagnostik kann mitunter fir eine Nachlassigkeit gehalten werden
(21, 95, 129). Das ,Recht-auf-Nichtwissen® ist in der heutigen Gesellschaft nur
schwer durchsetzbar (96). Nicht zuletzt durch die Madoglichkeit von
Pranataldiagnostik und Schwangerschaftsabbruch wird der Raum fir ein
behindertes Kind in unserer Gesellschaft immer kleiner und das behinderte Kind
als gesellschaftlicher Stérfaktor angesehen (119). Fir Eltern mit einem solchen
Kind tritt deshalb eine groRe zusatzliche Belastung auf. Hilfestellung fir die
Entscheidung flir oder gegen die Pranataldiagnostik kann eine
humangenetische Beratung geben. Diese ist ebenso vor einer postnatalen
genetischen Untersuchung, die zur Diagnosefindung beitragen soll, sinnvoll. Die
Gesellschaft fur Humangenetik betont in ihrem Positionspapier von 1996 das
Recht auf eine umfassende Aufklarung vor der Durchflihrung einer genetischen
Untersuchung (7, 31). Unsere Befragung hat gezeigt, dass Eltern, bei deren
Kindern eine genetische Diagnosesicherung durchgeflhrt wurde, zwar haufiger
an einer humangenetischen Beratung teilnehmen als andere jedoch durchaus
nicht alle. Die Qualitdt der humangenetischen Beratung wird von den Eltern
sehr unterschiedlich beurteilt, ca. der Halfte hat sie nur in geringem Mal} oder

gar nicht geholfen. Dabei ist zu beachten, dass die elterliche Beurteilung
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mitunter abhangig sein kann von der Erwartungshaltung oder dem
Beratungsergebnis. Immerhin fand in der Mehrzahl der Falle eine
Weitervermittlung zu anderen unterstitzenden Stellen, wie z.B. der Lebenshilfe
statt. Kritikpunkte, die Eltern gegenliber der humangenetischen Beratung
aulern, sind die mangelnde Emotionalitdt des Beraters und ein mangelndes

Aufzeigen von Zukunftsperspektiven (70).

Die Enquete-Kommission ,Recht und Ethik der modernen Medizin“ 2003 hat
dem Deutschen Bundestag empfohlen, vor jedem pradiktiven, pranatalen oder
der Familienplanung dienenden genetischen Test die Bedingungen fir eine
freie informierte Entscheidung sicherzustellen (19). Fir eine
eigenverantwortliche Entscheidung der Eltern, insbesondere vor der
Durchfihrung von Pranataldiagnostik, ist eine qualifizierte humangenetische
Beratung vonndéten, in der nicht nur medizinisch-humangenetische Fakten zu
vermitteln sind, sondern zusatzlich Stitzen und Hilfsmoglichkeiten fir ein evt.
positives Testergebnis sowie Alternativen zum Test aufzuzeigen. Die
personlichen Bedlrfnisse und die individuelle Lebenssituation der
Ratsuchenden mussen dabei beachtet werden. Die Bewaltigung des
Ergebnisses und/oder eine Entscheidungsfindung soll den Betroffenen durch
die Beratung erleichtert werden (5, 34, 39, 72, 115). Nach Mitteilung eines
positiven Testergebnisses sollte den Betroffenen eine weitere Beratung

angeboten werden (31, 72).

AuRerdem wurde nach der Einstellung von Eltern gegentiber der Humangenetik
gefragt. Die Kenntnis einer genauen Diagnose nimmt fir die Eltern zwar einen
hohen Stellenwert ein, eine humangenetisch gesicherte Diagnose erachten
jedoch wesentlich weniger Eltern als wichtig. Weniger als die Halfte der Eltern
glaubt, dass die Humangenetik bessere Moglichkeiten fur die Diagnosefindung
bezogen auf die Behinderung ihres Kindes bietet. Weiterhin stellt sich die
Frage, wie verbreitet das Wissen um die Humangenetik und ihre Moglichkeiten
bei den Eltern ist. Viel weniger Eltern haben die Frage nach dem
humangenetischen Stellenwert der Diagnose vollstandig beantwortet als bei der
Frage nach dem allgemeinen Stellenwert der Diagnose. Dies kann ein

Anhaltspunkt dafiir sein, dass Eltern Uber humangenetische Maéglichkeiten nicht
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ausreichend informiert sind. Fragt man nun die Eltern danach, welche
Untersuchungen sie als genetisch bezeichnen wirden, stellt man fest, dass die
Mehrheit der Eltern bedeutend von der Meinung von Fachleuten abweicht. Der
Wissenstand Uber die Humangenetik scheint in dem von uns untersuchten
Kollektiv nur gering ausgepragt. Dass das Wissen um die Humangenetik und
ihre tatsachlichen Maoglichkeiten gering verbreitet ist, bemangeln auch
Humangenetiker selbst. Oftmals werde der Gesellschaft durch die Medien
Angst eingejagt und falsche Tatsachen suggeriert (47). Nicht zuletzt deshalb ist
es besonders wichtig, dass Eltern, bei deren Kind ein genetischer Defekt oder

der Verdacht darauf vorliegt, eine humangenetische Beratung erhalten.

Die befragten Mutter sehen den Fortschritt auf dem Gebiet der Humangenetik
durchaus als Chance, z.B. aufgrund zukunftiger therapeutischer Moglichkeiten.
Die humangenetische Forschung wird aber gleichzeitig als grole Gefahr
gesehen; Eltern beflrchten z.B., dass durch sie die Toleranz gegenlber
Behinderten abnimmt, da behinderte Kinder mit Hilfe der Pranataldiagnostik
frihzeitig ,aussortiert* werden kénnen. Eine Méglichkeit, um vorzubeugen, dass
die Humangenetik ein Wegbereiter flr eine behindertenfeindliche Gesellschaft
wird, liegt in einer Verbesserung der Informationslage der Bevolkerung, z.B.
durch Kindergarten, Schule, VHS, Elternvorbereitungskurse, etc. Kein Mensch
kann letztendlich genetisch als vollkommen gesund bezeichnet werden (19, 38,
42).

3.6 Die Familie mit einem behinderten Kind in der Gesellschaft heute und in
Zukunft

Viele Belastungen, die Eltern mit einem behinderten Kind erleben, resultieren
nicht aus der Behinderung selbst, sondern werden durch die Umwelt verursacht
(23). Die Befragung der Eltern hat — wie andere Untersuchung ebenso (8, 37) -
gezeigt, dass sowohl negative Erfahrungen in der Offentlichkeit im Beisein ihres
behinderten Kindes als auch zahlreiche positive gemacht werden. Im Bezug auf
die Versorgung von Behinderten hat sich in unserer Gesellschaft in den letzten
Jahren ein Perspektivenwechsel abgezeichnet. Es steht nicht mehr das

institutionsbezogene Denken im Vordergrund mit der Betreuung von
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Behinderten in Sondereinrichtungen, sondern das integrative Denken, das die
Partizipation und die Normalisierung von Behinderten in der Gesellschaft zum
Ziel hat (12, 118). Nicht nur Eltern aus dieser Untersuchung wiinschen sich
mehr Integration fur ihr Kind (11, 27, 35, 37, 119). In unserer
leistungsorientierten Gesellschaft gelingt es leider oft nur schwer, die
Bedurfnisse von Kindern ausreichend zu berlcksichtigen, insbesondere von
behinderten Kindern (121).

Zukunftshoffnungen und —angste der Eltern betreffen nahezu ausschliel3lich die
spatere Integration und Normalisierung des Lebens ihres behinderten Kindes.
Eltern winschen sich fir ihre Kinder in der Zukunft ein Leben, so selbstandig
wie moglich, und einen Beruf, der den Wiunschen des Kindes entspricht. In der
Untersuchung von Klaull wurde deutlich, dass die Sorge um die Zukunft ein
haufig erlebter belastender Faktor fur die Eltern (73%) ist (58).

Fragt man Eltern nach Verbesserungsmoglichkeiten flr unsere zuklnftige
Gesellschaft, so winschen sie sich u.a., dass Alter, Krankheit und vor allem
auch Behinderung von der Gesellschaft nicht mehr als anormal, sondern als
normal angesehen wird (37). Sie wiinschen sich, dass mehr Eltern behinderter
Kinder den Mut finden, ihr Kind nicht zu verstecken, sondern es mit in die
Offentlichkeit hinaus nehmen, so dass anderen Mitgliedern der Gesellschaft die
Chance gegeben wird ein behindertes Kind kennen zu lernen. Letztendlich ist
die Gesellschaft keine eigene Instanz, sondern lediglich die Widerspiegelung
dessen, was die Individuen in ihr bewegt (71). Gesunde Kinder dirfen nicht als
Pflicht oder gar als Recht angesehen werden (42, 45).

Interessant sind die Ergebnisse der Umfrage ,Europder und das Thema
Behinderung® (28). 97% der Européaer geben an, es musse mehr getan werden,
um Menschen mit Behinderung besser in die Gesellschaft zu integrieren. 60%
sind der Meinung Uber Menschen mit Intelligenzminderung nicht genugend
informiert zu sein und 77% stimmen der Aussage zu, es sei schwieriger mit
geistig behinderten Menschen umzugehen als mit koérperlich behinderten
Menschen. Dieses Ergebnis gibt dennoch Anlass zur Hoffnung, dass unsere
Gesellschaft durchaus auch offen flr geistig behinderte Menschen ist und das
Verstandnis fur diese und ihren Angehdrigen durch vermehrte

Offentlichkeitsarbeit moglicherweise geférdert werden kann.
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VI AUSBLICK

Die Ergebnisse der Untersuchung, insbesondere der Interviews, zeigen, dass
zur Verbesserung der Situation von Eltern behinderter Kinder eine Befragung
derselben durchaus von hohem Wert sein kann und dadurch zahlreiche
Schwachpunkte und Mdglichkeiten zur Verbesserung aufgezeigt werden
kénnen. Die Erfahrungen von Eltern kénnen dazu genutzt werden, das
Informationsangebot sowie Beratungs- und Begleitungsmdglichkeiten zu
verbessern. Wichtig ist, dass Arzte immer auf die Sorgen und Aussagen von
Eltern bei der Untersuchung des Kindes eingehen und ausreichend
Informationen in verstandlicher Form vermitteln. Eltern empfinden selbst
einfache Hinweise, wie z.B. die Weitergabe von Adressen, als sehr hilfreich. Auf
lange Sicht ist es notwendig, regionale Informations- und Beratungsstellen fur
Eltern zu schaffen, die auf die Betroffenen zugehen und diese umfassend auf
allen Gebieten informieren kdnnen. Eine solche Aufgabe kann durch
interdisziplinare Zentren bewaltigt werden, z.B. durch Zusammenarbeit von
Sozialpadiatrischen Zentren mit Frihforderstellen. Je nach elterlicher
Kompetenz und Wunsch kdnnen Eltern durchaus als gleichwertige Partner im
Bezug auf das professionelle Personal mit dem Ziel der optimalen Behandlung
und Versorgung des Kindes betrachtet werden.

Um die Gesamtsituation von Eltern mit ihrem geistig behinderten Kind zu
verbessern, sind eine breitere Akzeptanz und ein besseres Verstandnis in der
Gesellschaft notwendig. Die Kenntnis der Bevolkerung, besonders potentieller
und wirklicher Eltern um die humangenetischen Mdglichkeiten und Grenzen
muss gefordert werden, z.B. mit adaquatem Schulunterricht. So kénnen
Missverstandnisse uUber Moglichkeiten und Grenzen humangenetischer
Wissenschaft ausgerdaumt und ein besseres Verstandnis geschaffen werden.
Dennoch wird es in auch Zukunft fur betroffene Eltern ,ein Wagnis [bleiben], ob
es gelingen wird, dieses behinderte Kind als ihr Kind anzunehmen und mit ihm
zu leben. Dieses Wagnis einzugehen oder sich ihm zu verweigern, ist die
krisenhafte Entscheidung der Eltern, die ihr Leben verandern wird, aber letztlich

mit ihrer Entscheidung auch das Leben in einer Gesellschaft verandert.” (72)
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VII ZUSAMMENFASSUNG

Bei der Behandlung von Kindern mit Entwicklungsauffalligkeiten ist nicht nur die
medizinisch-therapeutische Versorgung der Kinder, sondern auch die
Gesamtbetreuung der Familien von grofder Bedeutung. Um den aktuellen Stand
der Versorgung von Kindern mit Intelligenzminderung und ihren Eltern aus
sozialpadiatrischer Sicht zu erfassen, wurde in Zusammenarbeit mit drei
engagierten und selbst betroffenen Eltern ein Fragebogen erarbeitet. Es wurden
der Stellenwert einer genauen Diagnose der Entwicklungsstoérung fur die Eltern,
die Einschatzung der eingeleiteten Behandlungs- und Betreuungsmalnahmen
sowie der humangenetischen Mdglichkeiten und die Qualitdt der erhaltenen
Informationen untersucht. Erganzend wurden mit 10 Eltern ausfuhrliche,
halbstrukturierte Interviews durchgefuhrt.

Die Ausgabe der Fragebdgen erfolgte nach Genehmigung durch die zustandige
Schulaufsichtbehdrde an drei Sonderschulen in  Unterfranken, die in
Tragerschaft der Elternvereinigung Lebenshilfe e.V. stehen. Von 478
ausgeteilten Fragebdgen wurden 90 (19%) ausgefullt zurickgegeben.

Die Befragung hat ergeben, dass der Stellenwert der Diagnose von 80% der
Befragten als sehr wichtig bis wichtig gesehen wird. Hingegen wurde die
Bedeutung einer humangenetisch gesicherten Diagnose von 40% der Eltern fur
sehr wichtig bis wichtig erachtet. Spezielle Aussagen zum Stellenwert und den
Madglichkeiten der Humangenetik fielen sehr unterschiedlich aus; es besteht
keine Korrelation zwischen der Art der Entwicklungsstérung bzw. deren
Ursache und einer positiven oder negativen Einschatzung der Humangenetik.
Nicht jedes Elternpaar, bei dessen Kind eine humangenetische Diagnostik
durchgefuhrt wurde, gibt an, eine humangenetische Beratung erhalten zu
haben. Das Wissen auf dem Gebiet der Humangenetik und ihrer Mdglichkeiten
scheint eher gering ausgepragt zu sein.

Die Mehrheit der Eltern bewertet die Moglichkeiten zur Beratung, Begleitung,
Informationsvermittlung und Therapie als sehr gut oder gut. Insbesondere sind
84% der Eltern mit den Betreuungsmoglichkeiten fur ihr Kind sehr zufrieden bis
zufrieden. 30% der Eltern sind allerdings der Ansicht, ihr Kind werde aktuell
nicht optimal geférdert. Etwa 84% der befragten Eltern halt die Therapie fur

sehr wichtig bis wichtig, 5,5% stufen diese als weniger wichtig ein.
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In den halbstrukturierten Interviews wurde ein besonderes Anliegen der Eltern
deutlich: sie wilnschen sich insbesondere in der Gesprachsfiihrung und
Friherkennung von Entwicklungsauffalligkeiten geschulte Arzte, die in
verstandlicher Art und Weise Eltern die Diagnose mitteilen. Aulerdem betonen
sie, wie wichtig es nach der Diagnosestellung ist, Eltern nicht allein mit ihren
Angsten und Problemen zu lassen, sondern ihnen Wege zu Unterstiitzungs-
moglichkeiten aufzuzeigen. Es sei wichtig, dass Eltern wissen, es gebe auch fir
ein behindertes Kind eine lebenswerte Zukunftsperspektive. Die Zukunft des
Kindes wurde von allen Interviewpartnern in der Hoffnung auf eine bessere
Integration ihrer Kinder in die Gesellschaft als eher positiv eingeschatzt.

Das Informationsbedlrfnis von Eltern entwicklungsauffalliger Kinder ist sehr
grof3, nicht nur unmittelbar nach der Diagnosestellung. Dabei bendétigen Eltern
nicht nur Informationen Gber den Entwicklungsstand ihres Kindes, sondern auch
Uber Therapie, Fordermdoglichkeiten, Versorgung und staatliche Hilfen bzw.
Vergunstigungen. Um den Bedurfnissen der Eltern gerecht zu werden, ist eine
flachendeckende Einrichtung von regionalen Beratungsstellen sinnvoll, die in
interdisziplinarer Zusammenarbeit den Eltern zur Seite stehen. Eltern sind
allerdings nicht nur auf professionelle Hilfe angewiesen sind, sondern in ganz
besonderem Malle auch auf die unmittelbare Unterstitzung im Familien- und
Freundeskreis sowie auf die Akzeptanz ihres entwicklungsbeeintrachtigten Kind
in der Gesellschaft.
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IX ANHANG

Anschreiben an die Eltern der Christophorus-Schule Wirzburg

Sehr geehrte, liebe Eltern,

im Rahmen meiner Doktorarbeit, die von Herrn Prof. Dr. StralRburg, Oberarzt
der Universitats-Kinderklinik und Arztlicher Leiter des Friihdiagnosezentrums in
Wirzburg, betreut wird, mochte ich mich gerne an Sie wenden. Ich bin derzeit
Medizinstudentin im 8. Semester und beschéaftige mich mit Fragen und
Problemen, denen Eltern heute gegentberstehen, wenn Sie erfahren, dass ihr
Kind eine bleibende Beeintrachtigung hat. Des Weiteren mdchte ich darauf
eingehen, wie Sie als Eltern auf diese neue Lebenssituation reagiert und wo Sie
Hilfe erfahren haben.

Wir wurden uns sehr darlber freuen, wenn Sie zunachst den folgenden
Fragebogen ausfiillen wirden, den wir anonym, d. h. ohne Kenntnis lhres
Namens auswerten werden.

Falls Sie zu einem weiterflihrenden Gesprach Uber diese Thematik mit uns
bereit sind, wirden wir uns sehr freuen, wenn Sie uns im Anschluss an den
Fragebogen |Ihre Adresse und Telefonnummer mitteilen; wir werden uns dann
mit Ihnen wieder in Verbindung setzen.

Diese Informationen koénnen Sie uns auch getrennt vom Fragebogen
zukommen lassen, so dass die Anonymitat des Fragebogens gewahrt bleibt.
Wir versichern Ihnen, dass wir Ihre Angaben unter Wahrung des Datenschutzes
anonym und ohne Namensnennung auswerten werden. Wir versprechen uns
von lhren Mitteilungen, unser arztliches Tun zu uberdenken und den aktuellen
Gegebenheiten besser anpassen zu kdnnen.

Bei der Ausarbeitung des Fragebogens standen uns Frau Metzger und Herr
Trosbach, von der Lebenshilfe Wirzburg beratend zur Seite. Auerdem wurde
die Ausgabe des Fragebogens an Sie durch den Sonderschulbeauftragten der

Regierung von Unterfranken genehmigt.

Mit herzlichem Dank fir Ihre Mitarbeit und freundlichen Grif3en

Prof. Dr. H.M. StraRburg Tanja Erletz
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Anschreiben an die Eltern der Franziskus-Schule Schweinfurt und St.-Martin-

Schule Kitzingen

Sehr geehrte, liebe Eltern,

im Rahmen meiner Doktorarbeit, die durch Herrn Prof. Dr. Stral3burg von der
Universitats-Kinderklinik — und Arztlicher Leiter des Friihdiagnosezentrums in
Wirzburg - betreut wird, mdéchte ich mich gerne an Sie wenden. Ich bin derzeit
Medizinstudentin im 9. Semester und beschaftige mich mit Fragen und
Problemen, denen Eltern heute gegenlberstehen, wenn Sie erfahren, dass ihr
Kind eine Entwicklungsstérung oder bleibende Beeintrachtigung hat. Vor allem
mochten wir wissen, wo Sie als Eltern Hilfe erfahren haben und wie Sie die

vorhandenen Betreuungsmadglichkeiten einschatzen.

Wir versichern lhnen, dass wir Ihre Angaben unter Wahrung des Datenschutzes
anonym auswerten werden. Wir versprechen uns durch lhre Antworten, unser
arztliches Tun zu Uberdenken und den aktuellen Gegebenheiten besser

anpassen zu kbénnen.

Deshalb waren wir Ihnen sehr dankbar, wenn Sie unsere Fragen beantworten
wilrden. Sie kdnnen uns den ausgefiillten Fragebogen wieder tUber die Schule
zukommen lassen oder auch per Post an oben stehende Adresse senden.

Bei der Ausarbeitung des Fragebogens standen uns Frau Metzger und Herr
Trosbach von der Lebenshilfe Wirzburg beratend zur Seite. Aulderdem wurde
der Fragebogen auch durch den Sonderschulbeauftragten der Regierung von
Unterfranken genehmigt.

Falls Sie noch Fragen haben, stehen wir lhnen gerne zur Verfligung.

Mit herzlichem Dank fur lhre Mitarbeit und freundlichen Grif3en

Prof. Dr. H.M. StraRburg Tanja Erletz
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Fragebogen

1. Allgemeine Fragen

1.1 Allgemeine Daten

Alter des Vaters Alter der Mutter
Alter des Kindes

Wohnort:

0 = 100 000 Einwohner

0 20 000 - 100 000 Einwohner

05 000 - 20 000 Einwohner

0 1000 - 5 000 Einwohner
0 < 1000 Einwohner

1.2 Was {lir eine Beeintriichtigung hat [hr Kind?

1.3 Wann und durch wen haben Sie zuerst von einer miglichen Beeintrichtigung erfahren?

Eigener Verdacht Bekannte Therapeut/in Hebamme Arztinf/Arzt

a a O a O
Alter des Kindes zu diesem Zeitpunkt:

1.4 Wie wichtig war danach die Diagnosestellung fiir Sie?

Sehr wichtig Ziemlich wichtig Weniger wichtig Uberhaupt nicht wichtig

O a a O
1.5 Wie wichtig ist heute die Kenntnis um die genaue Diagnose {lir Sie?

Sehr wichtig Ziemlich wichtig Weniger wichtig Uberhaupt nicht wichtig

O a a O

1.6 Was. glauben Sie, waren die Ursachen, die mit zur Behinderung/Entwicklungsstérung
[hres Kindes fiihrten?

Umweltgifte O Komplikationen in der Schwangerschalt O Mangelnde Forderung O
Medikamente O Komplikationen wihrend der Geburt a Psychische Belastung O
Vererbung (] Intensivimedizinische Behandlung O Weild nicht O

Sonstiges:
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2. Humangenetik

2.1 Wurde die Diagnose bei Threm Kind mittels einer genetischen Untersuchung gesichert?
Ja 0O Nein O

2.2 Wie wichtig war e¢ine genetisch gesicherte Diagnose flir Sie?

Sehr wichtig Ziemheh wichtig Weniger wichtig Uberhaupt nicht wichtig
O O O O

2.3 Wie wichtig ist jetzt dic genetisch gesicherte Diagnose {iir Sie?

Sehr wichtig Ziemhech wichug Weniger wichtig Uberhaupt nicht wichtig
O O O O

2.4 Haben Sie schon einmal eine humangenetische Beratung bei einem Facharzt fiir
Humangenetik oder in einem humangenetischen Zentrum aufgesucht?

Ja 0O Nem O

Falls ja.
“zu welchem Zeitpunkt erfolgte die Beratung?

Vor der Schwangerschall Withrend der Schwangerschalt Nach der Geburt
O O O
%+ Hat Thnen die humangenetische Beratung weitergeholfen?
Grobe Hilfe Etwas gehollen Ein wenig (Therhaupt nicht
zehollen zehollen
a O a O

“LErfolgte im Rahmen der humangenetischen Beratung eine Kontaktvermittlung zu anderen
betroftenen Eltern, Selbsthilfegruppen oder Elternvereinigungen (2.B. Lebenshilfe)?

Ja O Nein O

2.5 Wiirden Sie bei einer erneuten Schwangerschaft einer Prinataldiagnostik zustimmen?

Auljeden Fall Vielleicht Aulkeinen Fall
O O O

2.6 Welche der folgenden Untersuchungen wiirden Sie als genetische Untersuchung
bezeichnen?

Klinische Untersuchung des Aussehens/Erschemungsbildes O
Blutgruppenbestimmung O Chromosomenuntersuchung O
Genbestimmung O Blutuntersuchung aul Stoffwechselerkrankungen O

2.7 Welche(n) der folgende(n) Aussage(n) stimmen Sie zu? Bitte beantworten Sie diese
Frage bezogen auf die Diagnose lhres Kindes.

O Die Humangenetik bietet bessere Miglichkeiten fiir die Diagnosefindung.

O Die Humangenetik ist fiir uns Ansatzpunkt fiir neue Therapiemdglichkeiten.

O Die Humangenetik hat uns ein verbessertes Verstiindnis zur Behinderung unseres Kindes gegeben.
O Durch die humangenetische Forschung sehen wir uns dem gesellschaftlichen Druck ausgesetzt,
uns/unser Kind vor/bei einer weiteren Schwangerschatt aut genetisch bedingte Krankheiten testen zu
lassen.

O Mit Hilfe der Humangenetik kénnen Krankheiten verhindert werden.

O Die Leistungen der Humangenetik werden tiberbewertet.
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3. Betreuung und Beratung

3.1 Wie sind Sie mit der Betreuung lhres Kindes zufrieden?

Sehr Ziemfich Wenig Uberhaupi nichi

zufrieden zufrieden zufrieden zufrieden
Arztliche Betreuung O a O a
Therapeutische Betreuung O a O a

(7. B. Physiotherapie, Logopadie, Ergotherapie)

Pidagogische Betreuung

- im Kindergarten (bitte nur ZutrefTendes auslillen)

Sonderkinderkarten (SVE) O a O O
[ntegrativer Kindergarten a a O a
Regelkindergarten O a O a
- inder Schule O a O O
- inder Tagessstilte a a O a
Zusammenarbeit der einzelnen
Institutionen untereinander a a O a
In der Freizeit: familien-
entlastende Dienste/olTene Hilfen O a O O

3.2 Glauben Sie. dass ihr Kind unter der Beriicksichtigung seiner Moglichkeiten zur Zeit
optimal geftrdert wird?

JaO NeinO

3.3 Wie sind Sie mit den Begleitungs- und Beratungsmiglichkeiten fiir die Eltern
zufrieden?

Beraiung' Beglettung durch Zufriedenheil (Note 1-4; [ = beste Bewerlung,
4= schiechiesie Beweriung)

Kinderarzt/Hausarzt

Andere Fachiirzte

Medizinische Therapeuten

Padagogen

Elternveremigungen (2. B. Lebenshilie)
Selbsthilfegruppen

Sonstige:
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3.4 Wo haben Sie Informationen zum Entwicklungsstand Thres Kindes erhalten und wie

hilfreich waren diese fiir Sie?
(Bitte nur ZutrefTendes bewerten)

Grofie Hilfe Erwas geholfen Einwenig Uberhaupt nicht
geholfen geholfen

Kinderarzl 0 0 0 0
Kinderklinik 0 0 | O
Krankenschwestern | 0 | 0
Sozialpad. Zentrum O O O O
(Frohdiagnosezentrum)
[herapeuten 0 0 0 0
Padagooen 0 0 0 0
Frihforderstelle 0 0 | O
Elternvereinigungen | 0 O |
(z.B Lebenshilfe)
Selbsthilfegruppen a O a a
Andere betroffene Eltern [0 0 | O
Freunde. Bekannte O 0 O O
[nternel O 0 1| O
Andere Informations-
quellen, wig zB. Buch, 0O O O O
Zeitschrifien
Sonstige:

O O O O

O O O a

| O O a

124




4. Therapeutische Behandlungsmethoden und Firderung

4.1 Welche Behandlung bekommt Thr Kind und seit wann? Wie zufrieden sind Sie
mit dem Erfolg der Therapie?

Dauer Zufriedenheit (Note [-4; 1= beste
Beweriung, 4=schlechteste
fIn Jahr/ Monat) Bewertung)

Frahforderung O
Physiotherapie O
(Krankengymnastik)
Ergotherapie O
Logopidie O
Medikamente O
Reittherapie O
Musiktherapie O
Andere Therapien:

O

O

O

4.2 Wie wichtig ist Therapie {iir Sie?

Sehr wichtig Ziemlich wichtig Weniger wichtig [Iherhaupt nicht wichtig

O O O O

Kommentare, Anregungen:

Herzlichen Dank fuir Thre Mitarbeit!
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Fragenkatalog des halbstrukturierten Interviews

1. Die Zeit vor der Geburt

1.1

1.2

Haben Sie sich vor der Geburt zum Thema ,Mein Kind konnte
behindert sein“ Gedanken gemacht?
Haben Sie sich mit den Mdglichkeiten und Grenzen der

Préanataldiagnostik auseinandergesetzt? — Wenn ja, mit welchen?

2. Um den Zeitpunkt der Diagnosestellung herum

21

2.2

23

24

2.5

Wann, wie und durch wen haben Sie von der Behinderung lhres

Kindes erfahren?
Wie haben Sie darauf reagiert?
Wie war die Reaktion der Familie, Freunde, Offentlichkeit?

Welche Anforderungen stellten Sie zu diesem Zeitpunkt an

Arzte, Therapeuten, Pddagogen?

Wurde die Diagnose — falls mdglich - genetisch gesichert? Welche

Konsequenzen haben sich flir Sie daraus ergeben?

Wie wichtig ist oder war Ihnen das Wissen um die genaue Diagnose
und warum?

(z.B. wichtig fur Prognose, Beratung, Behandlung, Lebensplanung)

3. Die Zeit nach der Diagnosestellung

3.1

3.2

Wie sind sie mit der veranderten Lebenssituation umgegangen?

Durch wen haben sie Hilfe erfahren?
Wurden sie von den Arzten in Entscheidungen (ber anstehende
Untersuchungen oder evt. durchzufihrende MalRnahmen und

Therapien miteinbezogen?

126



3.3

3.4

3.5

3.6

Wie haben sie die Therapie empfunden? War sie zu Beginn eher eine
Belastung oder eher positiv zu bewerten? Hat sich lhre Einstellung
zur Therapie im Laufe der Jahre verandert?

Hatten Sie Kontakt zu anderen betroffenen Eltern? Wie kam dieser

Kontakt zustande?

Welche sozialen Schwierigkeiten haben sich ergeben, z.B im Hinblick

auf den Freundeskreis, Familie oder Kontakt zu anderen Kindern?

Hat sich lhre Einstellung zu Behinderten durch ihre personliche

Situation verandert?
Hat sich die Einstellung ihrer naheren Umgebung (Familie, Freunde,

Kollegen) zu Behinderten verandert?

4 Jetzige Situation

41

4.2

4.3

4.4

4.5

Welchen Stellenwert hat das Wissen um die genaue Diagnose lhres
Kindes inzwischen und warum?

Welche Bedeutung stellt die Therapie fur Sie inzwischen dar? Ist
diese zum Teil der taglichen Routine geworden?

Sollte ihrer Meinung nach die padagogische Fdérderung oder die

medizinische Behandlung im Vordergrund stehen?

FUhlen Sie sich zur Zeit von allen Seiten optimal betreut? War das

schon immer so?
Hat sich lhre Einstellung zum Leben, zu Behinderten geandert?

Haben sich ethische Wertvorstellungen verandert, z.B. im Hinblick auf

vorgeburtliche Untersuchungen?
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5. Zukunft

5.1

5.2

5.3

54

5.5

5.6

Welche Hilfestellungen winschen Sie sich von medizinischer Seite

aus in der Zukunft?
Welche hatten Sie sich friher, fur die Zeit wahrend der
Diagnosestellung und unmittelbar danach gewtinscht?

Welchen Befurchtungen/Schwierigkeiten sehen Sie sich im Bezug auf

die Zukunft lhres Kindes/lhrer gesamten Familie gegenubergestellt?

Wie bewerten Sie die Weiterentwicklung bei der genetischen

Diagnostik und Therapie? Stellt Sie z.B. eher eine Chance oder
vielmehr eine Bedrohung fur Sie dar?

Wie wirden Sie sich winschen, sollte sich die jetzige Gesellschaft, in
der Ihr Kind aufwachst, andern?

Sehen Sie eine Chance fur die Erflllung dieser Wunsche? Wie

konnten diese realisiert werden?
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