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Zusammenfassung

In dieser Arbeit wurde mit Hilfe von problemzentrentierten Interviews ermittelt,
welche Aspekte notwendig sind um eine optimale Beratung fiir Eltern mit einem
Trisomie-21-Kind zu gew3hrleisten. Es war daher von Interesse zu erfahren,
in welchen Lebensbereichen die betroffenen Eltern andere Beziehungsangebote
brauchen, und wo sie Hilfe im Alltag ihrer Familie bendtigen.

Dadurch, dass sich in letzten Jahrzehnten enorme Veranderungen fiir Perso-
nen mit Down-Syndrom entwickelten, beispielsweise leben Kinder mit Trisomie
21 heute meist zuhause bei ihren Eltern und sind nicht mehr in Einrichtun-
gen untergebracht. Diese Verdnderungen bringen auch mehr Informationen und
Entscheidungen mit sich, daher gewinnt es immer mehr an Bedeutung das nahe
soziale Umfeld der Kinder zu betrachten. Es besteht die Moglichkeit der Nut-
zung von Unterstiitzungsmoglichkeiten, wie entwicklungsdiagnostische Zentren,
Therapieformen,...etc. Jedoch besteht im Hinblick auf Beratung von Eltern mit
einem Trisomie-21-Kind kein Beratungskonzept fiir Osterreich.

Ein wichtiges Ziel dieser Diplomarbeit ist es, dass der Alltag einer Familie mit
einem behinderten Kind, deren Sorgen, Alltagsnéte und Angste auch fiir Nicht
Involvierte erfahrbar gemacht wird. Es soll eine Sensibilisierung hinsichtlich der
Bediirfnisse und Anliegen der Familien mit einem Down-Syndrom Kind erfolgen.

Die Aufgabe war es, die derzeitige Situation einer moglichen Beratung von
Eltern mit einem Trisomie-21-Kind zu erforschen und darzustellen.

Es kann festgehalten werden, dass sich in letzten 20 Jahren in Osterreich
in Bezug auf Beratung fiir Eltern mit einem Down-Syndrom Kind positive
Verdnderungen statt gefunden haben, es jedoch keine umfassende Beratungs-
konzepte existieren, die neben der individuellen Lage auf pflegerische, soziale,

psychologische, medizinische, finanzielle und therapeutische Elemente hingehen.
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Abstract

This thesis has been developed from problem-centered interviews that highlight
the necessary aspects for an optimal counseling of parents with a child diagnosed
with chromosome 21 trisomy. Therefore it was a matter of particular interest
to learn in what areas of life the affected parents are in need of interaction and
where they need assistance in the everyday life of their family. These changes
come along with more information and decisions and because of that it is even
more important to examine the close surroundings of the child. Nowadays one
has got the opportunity to reach out for support such as different forms of
therapy, etc. However with regard to the guidance and counseling of parents
with a child diagnosed with a chromosome 21 trisomy, the lack of a counseling
concept is apparent in Austria. One of the main goals of this diploma thesis
is to expose the everyday life of a family with a disabled child, their worries
and everyday sorrows to an uninvolved third party. The goal is to create public
awareness regarding the special needs and concerns of the affected families. The
task was to study and demonstrate the current situation concerning a possible
counseling for parents with a diagnosed child. It can be observed that there have
been positive changes in Austria in the last 20 years concerning the guidance of
parents with a child diagnosed with Down Syndrome but nonetheless an actual

counseling concept is still missing.
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Kapitel 1

Einleitung

Das Arbeitsfeld der Beratung und Begleitung von Eltern mit einem Trisomie-21-
Kind hat in den letzten Jahrzehnten immer mehr an Bedeutung gewonnen. Ein
Grund dafir ist, dass diese Kinder vielfach zu Hause bei ihrer Familie aufwach-
sen. Welches wiederum neue Anforderungen an die gesamte Familie und dem
dazugehorigen sozialen Netzwerk mit sich bringt.

Vor nicht allzu langer Zeit nutzten viele Betroffene die Mdglichkeit einer
Unterbringung in einem Heim. Damals wurden behinderte Kinder vorwiegend in
Institutionen versorgt. Doch seit den spaten 60-er Jahren gibt es einen Gegen-
trend, die sogenannte Enthospitalisierung. Beeintrachtigte Kinder wurden ver-
mehrt von ihren Eltern zu Hause versorgt, gepflegt und erzogen. Die Gesellschaft
akzeptierte immer mehr das Auftreten der Familien mit behinderten Kindern in
der Offentlichkeit. Auch der Staat regelte einige Belange, wie zum Beispiel die
finanzielle Unterstiitzung (doppelte Familienbeihilfe, Pflegegeld,...etc.) und pas-
sende Betreuungsplatze in Kindergdrten und Schulen.

Dementsprechend haben diese Familien neue Bediirfnisse und Anforderun-
gen fiir ihren Alltag. Sie haben meist einen erhdhten Pflegeaufwand. Sie miissen
Therapien organisieren und Arztbesuche tdtigen, Miitter geben haufig ihren
Beruf auf, es kann zu Uberbelastung, Partnerprobleme, Riickzug aus der Gesell-
schaft,...etc. kommen.

Wie erwdhnt iibernahmen friiher diese pflegerischen wie auch betreuerischen
Tatigkeiten verschiedenen Berufsgruppen, doch nun wurden die Eltern zu Ex-
perten ihrer Kinder. Jedoch bendtigen auch die Angehdrigen Begleitung bei der
speziellen Art der Betreuung und bei Problemen im Alltag und im Laufe der

Entwicklung ihrer Kinder.

15
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In dieser vorliegenden Arbeit soll nun auf diese Aspekte eingegangen werden.
Viele Eltern beeintrachtigter Kinder bendtigen die Moglichkeit einer speziellen
Beratung. Es existieren heutzutage viel verschiedene Zugédnge zu einer Beratung,

ob Face-to-Face durch Experten, per Telefon oder Online im Internet.

Der allgemein gehaltene Einstieg in das Thema dieser Arbeit erfolgt durch
die Auseinandersetzung mit der Trisomie 21, unter anderem mittels einem Uber-
blick aus geschichtlicher Sicht. Dariiber hinaus werden die Ursachen und die vier
unterschiedlichen Formen und die duBeren Erscheinungsmerkmale des Down-

Syndroms vorgestellt.

Doch bevor die unterschiedlichsten Formen einer Beratung iiberhaupt in An-
spruch genommen werden, erfahren die Eltern, dass sie ein besonderes Kind zur
Welt gebracht haben, in der Diagnosemitteilung. Im ldealfall erfolgt diese bald
nach der Geburt, in anderen Fillen spater, in Einzelfallen erst nach Monaten.
Die wiederum in enger Verbindung mit einer ersten Beratung stehen sollte, oder
zumindest die Moglichkeit einer Aussprache mit einem Professionisten umfassen
sollte. Demnach wird genauer beschrieben wie eine Diagnosemitteilung erfolgen
sollte. Nach dieser Mitteilung, werden an die Eltern hohe Erwartungen gestellt,
wie zum Beispiel sie sollten ihr Kind liebevoll annehmen, usw. Jedoch die An-
nahme eines behinderten Kindes wird als prozeBhafte Entwicklung beschrieben.
Die Reaktionen darauf sind unterschiedlich und umfassen zum Beispiel ein Aus-
weichen, ein pl6tzliches Distanzverhalten oder die Eltern verstecken sich hinter
Beschwichtigungen oder Floskeln. Die Eltern miissen erst die Diagnose anneh-
men und akzeptierten, damit anschlieBend eine Bewiltigung erfolgen kann. Dazu

werden unterschiedliche Coping-Strategien naher erlautert.

Was heiBt Beratung? Beratung wird in allen Lebenssituationen angewendet,
auch simple Ratschlage zum Beispiel unter Freunde kénnen Elemente einer Be-
ratung beinhalten. Professionelle Beratung wird in unterschiedlichen Disziplinen
angewandt, Erziehungsberatung, Ernidhrungsberatung, Studienberatung,...etc.
Daher existieren viele verschiedene Definitionen von Beratung bzw. welche Ele-
mente sie beeinflussen soll, diese werden in dieser Arbeit aufgezeigt und mitein-
ander verglichen. Gespriche werden an unterschiedlichen Orten und in unter-
schiedlichen Zusammensetzungen von Personen durchgefiihrt. Zu zweit, in einer
Gruppe,...etc. aufgrund dessen, dass es so viele Arten gibt wurden zwei herausge-
nommen und erldutert. Im anschlieBenden empirischen Teil dieser Arbeit sind die
ausgewahlten Methoden beschrieben. Wie auch die exemplarischen Inhalte der

sechs gefiihrten problemzentrierten Interviews von Eltern mit einem Trisomie-21-
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Kind. AbschlieBend soll die Forschungsfrage und deren Unterfragen beantwortet
werden. Zundchst miissen moglich belastende Faktoren in der Pflege und Betreu-
ung von Kindern mit einer Trisomie 21 analysiert werden, Belastungen die nicht
nur vom Schweregrad der intellektuellen und kérperlichen Beeintrdchtigungen
abhangig sind, sondern auch von der Qualitdt der Bewaltigungsprozesse, Res-

sourcen, usw. Die Forschungsfrage lautet:

Welche Aspekte sollte eine optimale Beratung fiir Eltern mit einem Trisomie-
21-Kind umfassen?

Unterfragen

1. Wie gelangen die Eltern zu Beratungen und wie erleben sie diese?

2. Auf welche Weise wurde auf wichtige Aspekte, wie zum Beispiel Geschwis-
terproblematik, belastende und entlastende Faktoren, Umgang mit Res-

sourcen,usw. eingegangen?

3. Wie konnten diese Aspekte in der hiuslichen Pflege/Betreuung und im
sozialen Umfeld nutzbringend verwendet werden?

4. Auf welche Weise waren die Inhalte der Beratung hilfreich fiir die Bewalti-

gung des Alltags?

AbschlieBend werden noch einmal die wichtigsten Aussagen in den Ergebnisse

und der Diskussion zusammengefasst.
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Kapitel 2

Trisomie 21

Als Down-Syndrom bezeichnet man eine spezielle Genommutation bei einem
Menschen, bei dem das 21. Chromosom dreifach (Trisomie) vorliegt. Daher ist
eine weitere iibliche Bezeichnung, Trisomie 21. Aufgrund dessen, dass heut-
zutage diese beiden Begriffe synonym verwendet werden, méchte ich anfangs
naher auf die Begrifflichkeiten: Mongolismus, Down-Syndrom und Trisomie 21
eingehen. AnschlieBend wird ein kurzer historischer Uberblick, die Ursache und
die vier unterschiedlichen Formen des Down-Syndroms beschrieben. Indem diese
Genommutation durch besondere duBere Merkmale gekennzeichnet ist, wie zum
Beispiel die Gesichtsform oder die Vier-Finger-Furche, werden diese wie auch
die kognitive Entwicklung dargestellt. AbschlieBend in diesem Kapitel sind die

Pflege- und Gesundheitsprobleme und die Lebenserwartung erlautert.

2.1 Die Begriffe: ,,Mongolismus, Down-Syndrom und

Trisomie 21“

Die Bezeichnung Mongolismus geht auf den englischen Arzt John Langdon
Down zuriick. Er verglich 1866 Menschen mit Down Syndrom mit Mongolen.
Er beschrieb das Gesicht als platt, die Augen schridg stehend und das Haar
schiitter. Durch diese Beschreibung wurde der Begriff bis ins in die 80er Jahre
des 20. Jahrhunderts verwendet. Down glaubte gemaB Darwins Theorien, dass
das spater nach ihm benannte Syndrom eine Riickwandlung in einen ,, primitiven
Rassentypen” darstelle. (Vgl. Firlinger 2003, S.24)

Am Beginn des 20. Jahrhunderts wurde bereits von Wissenschaftlern nach-

gewiesen, dass das Down-Syndrom in allen ,,Rassen” und auch bei Asiaten vor-

19
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Abbildung 2.1: ,, Jungfrau mit Kind" von Andrea Montegna, In: Peuschel, 1995,
S. 34

kommt. Bereits 1961 nahmen mehrere Wissenschaftler Abstand vom Begriff
»Mongolismus”. In den letzten zwei Jahrzehnten setzen sich auch immer mehr
Elternverbdnde und Eltern von Down-Kindern dafiir ein, den diskriminierenden
Begriff zu vermeiden. (Vgl. Tamm 1994, S.12)

Daher werde ich in meiner vorliegenden Arbeit aus den oben genannten
Griinden die Bezeichnung,,Mongolismus" (auBer in Zitaten) nicht benutzen. Die

Begriffe Down-Syndrom und Trisomie 21 werden gleichbedeutend gebraucht.

2.2 Historischer Uberblick

Vermutlich hat es Menschen mit Trisomie 21 schon immer gegeben. Belegt
wird diese Vermutung zum einen durch den Fund eines Schidels aus dem 7.
Jahrhundert, der fiir das Down-Syndrom typische Merkmale aufweist und durch
verschiedene Gemalde aus dem 14. bis 17 Jahrhundert, auf denen Kinder mit
charakteristischem Aussehen dargestellt sind. (Vgl. Tamm 1994, S.83) Wie zum
Beispiel das Gemalde von Andrea Montegna, einem Maler aus dem 15. Jahrhun-
dert, der mehrere Bilder von Maria mit Jesus auf dem Arm malte. Im Gemalde
»Jungfrau mit Kind" (siehe Abbildung 2.1) ist das Jesukind mit Gesichtsziigen

dargestellt, die an ein Down-Syndrom erinnern.
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Abbildung 2.2: John Langdon Down, In: Peuschel, 1996, 5.36

Trotz dieser MutmaBungen wurden vor dem 19. Jahrhundert keine gut doku-
mentierten Berichte iiber Personen mit Down-Syndrom verdffentlicht. Die erste
Beschreibung eines Kindes mit Trisomie 21 stammt aus dem Jahr 1838 von
Jean Esquirol. Kurze Zeit spater, 1848 beschrieb Edouard Séguin einen Patien-
ten, dessen Aussehen dem Down-Syndrom entspricht.(Vgl. Peuschel 1995, S.33)
1866 schrieb Duncan iiber ein Madchen:

,mit einem kleinen runden Kopf, chinesisch aussehenden Augen und
einer groBen herausstehenden Zunge, das nur wenige Worte be-
herrscht” — (Peuschel 1995, 5.33)

Ebenfalls im selben Jahr verdffentlichte John Langdon Down (siehe Abbildung
2.2), eine Arbeit, in der er die typischen Merkmale des Syndroms beschrieb:

braunlich, glattes und schiitteres Haar

flaches und breites Gesicht

schrag stehende Auge

Nachahmungstalent
(Vgl. Peuschel 1995, S.33)

Seine besondere Leistung war es, dass er die kdrperlichen Besonderheiten
erkannte und sie als abgrenzbare Einheit (Syndrom) beschrieb. Erst mit An-
fang des 20. Jahrhunderts wurden viele medizinische Berichte verdffentlicht,
die weitere Einzelheiten von Menschen mit Trisomie 21 beschrieben und unter-
schiedliche Ursachen diskutierten. Die methodischen Fortschritte der Sichtbar-

machung von Chromosomen Mitte der 50-er Jahre lieBen genauere Studien zu.
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Im Jahr 1959 entdeckte der Genetiker Lejeunes in Frankreich, dass bei Kindern
mit Down-Syndrom ein zusatzliches Chromosom 21 vorkommt. (Vgl. Peuschel
1995, S.33ff)

2.3 Ursache

Es handelt sich um eine biologisch-genetische Ursache des Down-Syndroms.
Das Chromosom Nr. 21, das kleinste Chromosom im menschlichen Erbgut, ist
dreifach vorhanden anstatt zweifach. (Vgl. Hofman 1998, S.48)

Der Mensch hat im Kern jeder Korperzelle iiblicherweise 46 Chromosomen
(Erbkorperchen), auf denen die genetische Information gespeichert ist. Zwei
dieser Chromosomen sind Geschlechtschromosomen (bei Frauen sind es zwei X-
Chromosomen, bei den Mannern sind es jeweils ein X- und ein Y-Chromosom).
Bei den restlichen 44 Chromosomen handelt es sich um 22 Paare, welche gleich
groB sind. Bei jedem Paar stammt eines von der Mutter und eines vom Va-
ter. Eine Bestandsaufnahme aller Chromosomen nennt man Karyogramm. (Vgl.
Tamm 1994, S. 14)

Wenn sich die Keimzellen (Ei- oder Samenzelle) der Eltern unter normalen
Bedingungen bei der Befruchtung vereinigen, hat die erste Zelle des Kindes 46
Chromosomen. Normalerweise beginnt sie sich dann zu teilen und zu vermeh-
ren. Hat jedoch eine Keimzelle ein zusatzliches Chromosom (also insgesamt 24
Chromosomen) und die andere Keimzelle die normalen 23 Chromosomen, ent-
steht bei der Befruchtung eine neue Zelle mit 47 Chromosomen. Ist dies ein
zusatzliches Chromosom mit Nr.21, wird ein Kind mit Down-Syndrom zur Welt
kommen.

In den letzten Jahrzehnten wurden unterschiedliche Theorien iiber die Ur-
sache der Trisomie 21 aufgestellt. Forscher berichten, dass zum Beispiel Be-
strahlung, der Gebrauch bestimmter Drogen, Hormon- oder Immunstorungen
und bestimmte Virusinfektionen das Down-Syndrom verursachen konnten. Be-
legt ist der Zusammenhang zwischen dem Alter der Mutter und dem Auftreten
der Trisomie 21 (siehe Tabelle 2.1). Je ilter die Mutter ist, desto groBer ist das
Risiko ein Kind mit Down-Syndrom zur Welt zu bringen. (Vgl. Pueschel 1995,
S.38ff)

Die falsche Zellteilung kann an drei Stellen vorkommen, in der Samenzelle,
in der Eizelle oder nach der Befruchtung bei der ersten Teilung der Urzelle.

Es existieren vier unterschiedliche Formen des Down-Syndroms: freie Trisomie
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Alter der Mut- | rechnerisches Alter der Mut- | rechnerisches
ter Risiko ter Risiko
20 1/1231 35 1/274
21 1/1145 36 1/213
22 1/1065 37 1/166
23 1/1000 38 1/129
24 1/942 39 1/100
25 1/887 40 1/78
26 1/842 41 1/61
27 1/798 42 1/47
28 1/755 43 1/37
29 1/721 44 1/29
30 1/686 45 1/22
31 1/650 46 1/17
32 1/563 47 1/10
33 1/352 48 1/8

Tabelle 2.1: Wahrscheinlichkeit fiir die Geburt eines Kindes mit Down-Syndrom
basierend auf dem Alter der Mutter. In: Stray-Gundersen 2008, S. 30

21, Translokationstrisomie, Mosaik-Trisomie und die partielle Form ist extrem

selten.

2.4 Unterschiedliche Formen des Down-Syndroms

Die falsche Zellteilung kann an drei Stellen vorkommen, in der Samenzelle, in
der Eizelle oder nach der Befruchtung bei der ersten Teilung der Urzelle. Es
existieren vier unterschiedliche Formen des Down-Syndroms: freie Trisomie 21,

Translokationstrisomie, Mosaik-Trisomie und die partielle Form ist extrem selten.

2.4.1 Freie Trisomie 21

Diese Down-Syndrom-Form ist die haufigste. Sie kommt bei zirka 90-95% aller
Falle vor. Frei bedeutet in diesem Zusammenhang, dass das Chromosom Nr.
21 frei in der Mitose (Zellteilungsfigur) sichtbar ist (siehe Abbildung 2.3). Die
Entstehung dieses Typus ist zufillig. (Vgl. Tolksdorf 1994, S. 9) Die meisten
Menschen mit Trisomie 21 haben ein iiberzihliges vollstandiges Chromosom
Nr.21 in jeder Zelle ihres Korpers. Normalerweise teilt sich bei der Bildung der
Ei- und Samenzelle eine Stammzelle mit 46 Chromosomen im Eierstock bezie-

hungsweise im Hoden so, dass zwei Keimzellen mit nur der halben Chromoso-
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Abbildung 2.3: Chromosomen-Bild (Karyogramm) eines M&dchens mit Down-
Syndroms: zusatzliches Chromosom Nr.21 (Pfeil),In: Peuschel, 1995, S. 43

menanzahl entstehen. Ist der Verlauf der Teilung jedoch fehlerhaft, enthalten die
Eizelle oder das Spermium zwei Chromosomen 21. In der Fachsprache wird dies
Nondisjunktion genannt. Die beiden Chromosomen 21 trennen sich wahrend der
Teilung der Stammzelle nicht voneinander, sondern wandern gemeinsam in eine
der beiden neuen Keimzellen. Eine Keimzelle enthilt deshalb beide Chromoso-
men 21, die andere keine, deswegen ist sie nicht lebensfahig. (Vgl. Selikowitz
1990, S. 46)

2.4.2 Translokationstrisomie

Bei etwa vier Prozent der Fille entsteht Trisomie 21, weil sich ein Abschnitt eines
zusatzlichen Chromosoms 21 mit einem Teil eines anderen Chromosoms verbun-
den hat und damit einige Gene vom Chromosom 21 in dreifacher Ausfiihrung
vorliegen. Im Gegensatz zu Nondisjunktion spielt das elterliche Alter bei dieser
Form vermutlich keine Rolle. (Vgl. Selikowitz 1990, S. 48) Translokation meint
eine Verlagerung eines Chromosomenteils auf ein anderes Chromosom. Diese
Verschiebung entsteht etwa bei der Halfte der Fille spontan, bei der anderen
Halfte hatte schon ein Elternteil eine genetische Besonderheit: eine Translo-
kation in balancierter Form. Beim Vater oder der Mutter lagen bereits zwei
Chromosomen 21 vor, von denen eines an ein anderes Chromosom geheftet ist.
Diese Person hat kein Down-Syndrom, es kann jedoch vorkommen, dass die
Kinder Trisomie 21 haben. Wenn die Mutter Tragerin der Translokation ist be-
tragt die Wahrscheinlichkeit, dass ihr Kind ein Down Syndrom hat 21% Falls

der Vater der Trager ist bei zirka 3%. Die spontan auftretende Translokation
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Abbildung 2.4: Translokation 14:21 bei einer Frau: Der Pfeil zeigt auf das zu-
sammengesetzte Chromosom, das aus einem Teil vom Chromosom 21 (oben)
und einem Teil vom Chromosom 14 (unten) besteht. In: Selikowitz, 1990, S. 48

ist nicht erblich, die Trisomie bei balancierter Translokation eines Elternteils ist
erblich. (Vgl. Tamm 1994, S. 17f) Es sind die 14/21 Translokation, die sehr sel-
tene 13/21 Translokation, die 22/21 Translokation und die 21/21 Translokation
bekannt. (Vgl. Tolkdersdorf 1994, S.9)

2.4.3 Mosaiktrisomie

Eine weitere genetische Variante ist die Mosaik-Form. Sie tritt bei ungefahr 1-
2% aller Falle auf. Vermutlich liegt die Ursache in einem Fehler bei der ersten
Zellteilung, aber die Entstehung dieses Typus ist unbekannt. (Vgl. Tamm 1994,
S. 19) Nach der Geburt finden sich bei dem Kind Zellen mit 47 Chromosomen
und Zellen mit 46 Chromosomen. Die Verteilung dieser verschiedenen Zellen
im Korper ldsst an ein Mosaik erinnern, daher auch der Name. Einige Autoren
berichten, dass die Symptome des Down-Syndrom weniger ausgepragt sei und

auBerdem ist die geistige Leistungsfahigkeit besser. (Vgl. Pueschel 1995, S. 44)

2.4.4 Partielle Trisomie

Bei dieser duBertest seltenen Form kommen die meisten Chromosomen 21 zwar
zweifach in den Korperzellen vor, teilweise ist einer der beiden Chromosomen

21 jedoch doppelt vorhanden und bewirken hier eine dreifache Erbinformation.
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Abbildung 2.5: Menschen mit Down-Syndrom in verschiedenen Altersstufen.
In: Tolksdorf, 1994, S.15

2.5 Besondere Merkmale beim Kind mit Down-Syndrom

Im Folgenden sollen die Besonderheiten des Down-Syndroms kurz dargestellt
werden. Dazu zdhlen das Erscheinungsbild, die gesundheitlichen Aspekte wie

auch die Lebenserwartung.

2.5.1 Das Erscheinungsbild

Das besondere Erscheinungsbild (siehe Abbildung 2.5) des Down-Syndroms
ist altersabhéngig. Es wird bestimmt von einer Kombination unterschiedlicher
Merkmale, die zusammen mit dem Verhalten dieser in ihrer geistigen Entwick-
lung retardieren Menschen den Gesamtaspekt und Gesamteindruck ausmachen.
Kein Kind mit Trisomie 21 zeigt alle bei diesem Syndrom moglichen Sympto-
me. Abgesehen von der Intelligenzminderung und der Muskelhypotonie (her-
abgesetzte Muskelspannung) ist kein einziges Merkmal obligatorisch, das heiBt
zwangslaufig bei allen Patienten mit Down-Syndrom vorhanden. (Vgl. Tolksdorf
1994, S. 14)

Kopf

Der Kopf ist etwas kleiner im Gegensatz zu Gleichaltrigen. Das Hinterhaupt
abgeflacht, daher erscheint die Kopfform eher rundlich. Die Knochenliicken des
Schéadels sind haufig groBer und schlieBen sich spater als iiblich. In der Mitte,

wo die Schidelknochen zusammentreffen, findet sich eine zusitzliche Liicke.
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Manche Kinder haben schiitteres Haar, die Haare fallen in Einzelfalle kreisférmig

oder ganz aus.

Gesicht

Es wirkt sehr flach, aufgrund der wenig ausgeprdgten Gesichtsknochen und der
kleinen Nase. Der Nasenriicken ist eingedriickt und die Nasenlécher sind sehr
schmal. Die Augen haben eine gewdhnliche Form, nur die Lidspalten sind recht
schmal und leicht nach oben-auBen geneigt. Babys haben eine Hautfalte am
inneren Augenwinkel (Epikanthus) weiBe Flecken am Rand der Regenbogenhaut.
Die Ohren sind relativ klein, die Muschel ist nach oben umgebogen und die

Gehdorgénge sind vielfach recht eng.

Mund

Der Mund ist klein, manche Kinder halten ihn gedffnet und strecken die meist
stark vergroBerte Zunge etwas vor. Wenn die Kinder dlter werden, besteht die
Méoglichkeit, dass sich Furchen auf der Zunge bilden. Der Gaumen ist sehr
schmal. Die Milchzidhne brechen recht spat durch und die Zahnform kann ab-
weichen. Der Kiefer ist sehr klein ausgebildet, daher kommt es auch zu Fehl-

stellungen der Zahne.

Hals

Der Hals ist breit und stammig, im Bereich des Nackens finden sich iiberschiis-

sige Hautfalten.

Bauch

Die Bauchmuskeln sind manchmal etwas schwacher, sodass die Bauchdecke

gewolbt vortritt.

GliedmaBen

In der Regel sind Hande und FiiBe normal geformt, sie sind eher kurz und klein.
Die Finger erscheinen breit, der fiinfte Finger ist hdufig leicht nach innen gedreht.
Die FiiBe sind haufig breit und an den FuBriicken finden sich Weichteilpolster.
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Haut

Die Haut ist hell und kann in den ersten Lebensjahren marmoriert aussehen. Auf
den Handflachen finden sich charakteristische Furchen und Hautleistenmuster.
(Vgl. Pueschel 1995, S. 59ff)

Hande und FiiBe

Die Hande und FiiBe weisen oft kiirzere Finger bzw. Zehen auf und sind klei-
ner. Ein markantes Merkmal ist die Vierfingerfurche oder auch Vierfingerfalte
genannt, die sich in der Handfldche befindet. Weiters kann der kleine Finger
leicht nach innen gebogen sein. Eventuell ist bei den FiiBen zwischen groBem
und kleinem Zeh eine Liicke zu entdecken, diese wird tiefe Sohlenfalte oder
»Sandalenliicke” genannt. (Vgl. Stay-Gundersen 2008, S.33)

2.6 Kognitive Entwicklung

Kinder mit Trisomie 21 weisen neben den duBeren Merkmalen auch meist eine
leichte, geistige Behinderung auf. Bei der Schwere dieser Behinderung liegt eine
groBe Bandbreite vor. Dies bedeutet, dass die Kinder hiufig langsamer lernen
und bei komplexen Denkprozesse Schwierigkeiten besitzen. Die Wissenschaft
hat bis heute noch nicht herausgefunden, wie das zusatzliche Chromosom die
Entwicklung des Gehirns beeinflusst. Die Erkenntnis , dass das Gehirn von Men-
schen mit Trisomie 21 was die GroBe und Komplexitat betrifft sich vom Stan-
dard unterscheidet, ist bekannt. Jedoch ist unklar, inwieweit die geistigen und
intellektuellen F3higkeiten beeintrachtigt werden. (Vgl. Stay-Gundersen 2008,
S.35ff)

2.7 Pflege- und Gesundheitsprobleme

Sauglinge mit Down-Syndrom konnen meistens schlecht saugen und erbrechen
oft, was leicht zu Defiziten in der Erndhrung fiihren kann. Auch der Knochen-
aufbau weist diverse Defizite auf, zum Beispiel treten verstarkt Hiift- und Knie-
probleme auf. Die Funktion der Schilddriise, die sowohl die Lernfahigkeit als
auch das Wachstum beeinflusst, ist bei vielen Menschen mit Trisomie 21 einge-
schrankt. Hautkrankheiten sind sehr hiufig, besonders Abszesse auf GesiB und

Schenkeln. RegelmaBige Erkaltungen und chronischen Infektionen lassen auf
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ein geschwichtes Immunsystem schlieBen. Obwohl das Hérvermdgen sich nor-
malerweise mit zunehmendem Alter verschlechtert, gibt es Hinweise, dass ein
Horverlust auch schon in jungen Jahren auftreten kann. Massive Verzogerungen
in der Sprech- und Sprachentwicklung und Schwierigkeiten beim Zuhdren sind
oft ein Resultat von Horproblemen. Auch das Sehvermdgen ist haufig beein-
trachtigt, beispielsweise haben 50% der Kinder grauen Star, eine Krankheit, bei
der sich die Linse oder ihre Kapsel triibt und die Sicht verschleiert. Schielen,
wobei die Pupille nach innen oder auBen gedreht ist, und rhythmische Schwan-
kungen oder zuckende Bewegungen des Augapfels zdhlen ebenfalls zu typischen
Merkmalen bei Menschen mit Trisomie 21. (Vgl. Unruh 1994, S. 34ff)

Die haufigsten, begleitenden Fehlbildungen beim Down-Syndrom sind die
des Herzens und Magen-Darm-Kanals. 40% aller Kinder mit Trisomie 21 ha-
ben einen angeborenen Herzfehler, wie zum Beispiel komplexe Stérungen der
Herzentwicklung und auch Fehlbildungen im Bereich der Herzklappen und der
groBen GefdBe. An zweiter Stelle seien die Fehlbildungen des Magen-Darm-
Kanals, wie totale oder partielle das heiBt unvollstdndige Verschliisse und Engen
des Zwolffingerdarms, aber auch Verengungen oder Verschliisse der Speiserdhre
und des Enddarms, erwdhnt. Eine sofortige Operation kann in derartigen Fallen
lebensrettend sein, dies gilt auch fiir den angeborenen Herzfehler. (Vgl. Tolks-
dorf 1994, S.33)

2.8 Lebenserwartung

Es gibt bis heute keine verldsslichen Daten beziiglich der Lebenserwartung von
Menschen mit Trisomie 21. Doch hat die Lebenserwartung stark zugenommen,
indem die Behandlung der Erkrankungen der Atemwege, Herzfehler und ande-
rer medizinischer Probleme sich verbessert hat. Ein weiterer wichtiger Punkt
ist auch die Tatsache, dass die meisten Kinder nicht mehr in Heimen aufwach-
sen, sondern in der liebevollen und fiirsorglichen Umgebung ihres Elternhau-
ses. Obwohl sich Kinder mit Trisomie 21 in allen Bereichen langsamer entwi-
ckeln, machen sie insgesamt stetig Fortschritte. Sie haben viele Fahigkeiten, wie
ihr Einfiihlungsvermdgen, sind sehr kontaktfreudig und sozial, musikalisch und
zeichnen sich oft durch gute intuitive Menschenkenntnisse aus. (Vgl. Pueschel
1995, S. 85)
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Kapitel 3

Diagnose Trisomie 21

Im nachsten Kapitel méchte ich nun naher auf die Diagnosemitteilung des Down-
Syndrom eingehen. Zunidchst werden allgemeine Punkte der Mitteilung beschrie-
ben und anschlieBend wird auf die Art und Weise ein, wie den Eltern die Diagnose
» Trisomie 21" mitgeteilt wird, eingegangen. Ein weiterer wichtiger Punkt, der in
diesem Kapitel abgehandelt werden soll, ist wie die Eltern auf diese Information

reagieren und diese bewaltigen.

3.1 Definition: Diagnose

Diagnose (= , unterscheidende Bedeutung®, , Erkenntnis"):

e Das Erkennen einer Krankheit. Dies setzt das Sammeln, Vergleichen und

Bewerten von diagnostischen Informationen voraus.

e Das Benennen der Erkrankung innerhalb des Systems von Krankheitsna-

men.
(Menche, Balzen, Kommerll, et.al., 2001, S. 330)

Die arztliche Diagnose ist Grundlage fiir die weitere Therapieplanung. Zu-
nachst wird fiir dringende, erforderliche Behandlungs- und PflegemaBnahmen
eine sogenannte Verdachtsdiagnose gestellt, die dann im weiteren Diagnosepro-
zesse entweder bestatigt wird und als endgiiltige Diagnose bezeichnet oder man
verwirft die Diagnose. (Vgl. Menche, Balzen, Kommerll, et.al., 2001, S. 330)

31
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3.2 Diagnosemitteilung

Nach der Geburt eines behinderten Kindes fallt dem Arzt in der Regel die Auf-
gabe zu, die Eltern iiber die Behinderung ihres Kindes zu informieren. Dieses,
Diagnoseeroffnung, genannte Gesprich ist fiir alle Beteiligten eine schwierige
und belastende Situation. Wenn auch fiir die Eltern die Geburt eines Kindes
ein voraussehbares und auch ein planbares Ereignis darstellt, so fiihrt eine Ge-
burt doch zu einer umfassenden Veranderung der Lebensumstiande der Eltern
sowie fiir die ganze Familie. Die Geburt eines behinderten Kindes jedoch stellt
fir die meisten Eltern ein unerwartetes, unkontrollierbares, kritisches Lebens-
ereignis dar. Mit der Mitteilung der Diagnose ,behindert” werden die Eltern
durch die Behinderung ihres Kindes vor eine ihnen véllig unbekannte Aufgabe
gestellt, fiir deren Bewaltigung ihnen meist jede Handlungskompetenz fehlt. Ei-
ne umfassende Veranderung ihres Lebensalltags zwingt die Eltern haufig, ihre
ganze Lebensfiihrung wie auch die selbst gesetzten Ziele zu iiberdenken und
neu zu definieren. Je unvorhersehbar und unkontrollierbarer den betroffenen El-
tern die Situation erscheint, desto groBere Schwierigkeiten haben sie, die neue
Lebenssituation zu bewiltigen. (Vgl. Lambeck 1992, S.12ff)

Strohtmann & Zeschitz fiihrten 1989 im Rahmen eines Modellversuchs zur
Friihforderung mehrfachbehinderter Kinder eine Analyse durch, unter welchen
Bedingungen die Eltern die Kooperation mit Arzten abbrachen. Die Autoren ka-
men zu dem Schluss, dass die Faktoren , subjektive Einschitzung der Behinde-
rung" und ,irrationale Lésungsstrategien” bei den Eltern von unterschiedlicher
Bedeutung waren. Ungefdhr bei der Halfte der untersuchten Familien schien
einer der beiden Faktoren auf. Bei anderen Familien war das gleichzeitige Auf-
treten der Grund fiir den Abbruch.

Eine weitere Ursache fiir den Abbruch ist die Qualitat des arztlichen Auf-
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klarungsgespraches:

,Bereits im Erstgesprich mit den Arzten zumeist der ersten Kon-
frontation mit der Behinderung werden Weichen gestellt: All zu oft
hinterlsst sie die Eltern rat- und hilflos, ohne Perspektiven und
Hoffnung. Es verwundert nicht, daB sie mit einem nur verschwom-
men Bild der Behinderung, ihre Ursachen und Konsequenzen oh-
ne Handlungsmuster, nur verstehen mit der Empfehlung, ihr Kind
bestméglichst zu férdern irrationale Einstellungen und Lésungsstra-

— (Strohmann & Zeschitz zitiert nach Lembeck

‘

tegien entwickeln. '
1992, 5.15)
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Ziel dieser arztlichen Intervention soll sein, den Eltern in ihrer neuen Le-

benssituation neue iiberschaubare Perspektiven zu geben und ihnen bei einer

konstruktiven Bewaltigung dieses Ereignisses zur Seite zu stehen. (Vgl. Lem-
beck 1992, 14ff)

Die eigentliche Form des Diagnosegespraches nach der Geburt oder einige

Monate spater erlebten Eltern haufig als brutal und verletzend. Hinzu kommt

noch, dass sie teilweise vor der Entscheidung stunden, ob das Kind iiberhaupt

noch medizinisch behandelt werden soll.

JAls die Mutter eines Down-Kindes nach der Geburt die Klinik ver-
lieB, sagte ihr der Arzt zum Abschied, stellen Sie es oft raus, diese
Kinder sterben leicht an Lungenentziindung. Eine andere Mutter, ihr
Down-Kind war gerade sieben Wochen alt, hérte von ihrem Arzt:
Sie wissen ja, da wird nicht viel daraus. Irgendwann ist eben Ende. "
— (Beuys zitiert nach Lembeck 1992, 5.38)

Aufgrund dieser negativen Erfahrung mit arztlicher Aufklarung haben Eltern

Vorstellungen entwickelt, wie eine Diagnosemitteilung hilfreich erlebt werden

kann:

ernst genommen werden
in Uberlegung miteinbezogen werden
klare, verstandliche Aufklarung

freundlicher Umgang
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e richtiger Zeitpunkt (so friih wie moglich)

e Verstandnis
(Vgl. Lembeck 1992, S. 40)

.Nie im Leben werde ich vergessen, wie herzlich Dr. M., der betreu-
ende Arzt, am ersten Tag auf uns zukam, um uns zu begriiBen. Allein
diese herzliche BegriiBung hat uns schon sehr gut getan. Wihrend
des Gesprichs hat er zuallererst gefragt, wie es uns Eltern eigentlich
geht. Das hat uns beiden so gut gefallen, da wir das bisher noch
nicht erlebt hatten, daB8 man sich nach dem Befinden der Eltern
erkundigt.” — (Lembeck 1992, S. 40)

3.3 Praxis der Diagnoseeréffnung am Beispiels des

Down Syndroms

3.3.1 Zeitpunkt der Aufklarung

Der richtige Zeitpunkt, sollte so friilh wie moglich gewdhlt werden. Konkrete

MaBnahmen:

e Erstgesprach, sobald der Zustand der Mutter es erlaubt
e sobald die erste gesicherte Diagnose vorliegt

o differentialdiagnostische Erkenntnisse kénnen nachgereicht werden

3.3.2 Ort des Aufklarungsgespraches
Es sollte ein ruhiger Raum sein mit Sitzgelegenheiten. Konkrete MaBnahmen:
e Storungen vermeiden

e Sitzordnung muss Blickkontakt ermdglichen (auch zum Baby)
(Vgl. Lembeck 1992, S. 107)
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Zitat einer Mutter: (Beispiel wie es nicht sein sollte)

,Wir haben also in einem Raum gesessen, wo die andere Assis-
tenzarztin sich umgezogen hat, und die hat nicht mal soviel Gefiihl
gehabt, um 10 Minuten drauBen zu bleiben, wihrend wir da drin ge-
sessen haben und Rotz und Wasser geheult haben, so was Unmégliches,
ehrlich.” — (Tamm 1994, S. 39)

3.3.3 Aufklarende Person

In den meisten Fallen iibernimmt der Arzt die Position des Gesprachspartner
der Eltern ein. Er ist derjenige der mit der Erkrankung, mit all ihren Sympto-
men, Komplikationen vertraut ist. Der Arzt ist auch derjenige der die aktuellen
Fordermdglichkeiten beim Down-Syndrom und auch sidmtliche Hilfen kennen
soll. (Vgl. Tolksdorf 1994, S. 112) Konkrete MaBnahmen:

e zustandiger Arzt

e Psychologen, psychosozialen Dienst, Sozialberater, ...usw. hinzuziehen

3.3.4 Zu informierende Person

Nach Moglichkeit sollten die Eltern gemeinsam aufgeklart werden. Sollte ein
gemeinsames Erstgesprich aus unterschiedlichen Griinden nicht mdoglich sein,
muss sichergestellt werden, dass der Partner ebenfalls durch einen Arzt unter-
richtet wird. Es ist schon hadufig vorgekommen, dass dem informierten Elternteil
tiberlassen wird, dem Partner zu informieren. Ein solches Vorgehen iiberfordert
meist die Eltern, und ist kontraproduktiv fiir die Bewiltigung. (Vgl. Tamm 1994,
S.39) Konkrete MaBnahmen:

e Einladung zum Erstgesprach auch an den abwesenden Partner

e darauf achten, dass beide Partner am Gesprach gleichmaBig beteiligt wer-

den

e bei Alleinerziehenden: eventuell Freundin oder Vertraute der Mutter mit

hinzuziehen

e keine Information an den Vater gegen den ausdriicklichen Willen der Mut-
ter
(Vgl. Lembeck 1992, S. 110)
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3.3.5 Relevante Informationen

Diese sind von verschiedenen Faktoren - auch individuelle Art - abhangig, zum

Beispiel je nach Aufnahmefahigkeit, Vorbildung,...etc. der Eltern. Indem sie sich

in einer Art von Krise befinden, sind sie teilweise nicht in der Lage die Informa-

tion zu verarbeiten Wesentliche Punkte die angesprochen werden sollten laut
Wolfgang Storm (1987):

1.

dass die definitive Moglichkeit der Erziehbarkeit in vielen Funktionsberei-

chen bestehe

dass ein breites Entwicklungsspektrum und ein variables AusmalB der An-

passung auch jenseits der Kindheit moglich sei

dass die Grenzen der Erziehbarkeit von Kindern mit Down-Syndrom zum

gegenwartigen Zeitpunkt noch nicht absehbar seien

dass die Forderung im psychosozialen Bereich und die Behandlung medi-

zinischer Probleme voneinander abhangig sind

(Storm zitiert nach Tamm 1994, S.30)

Die Erinnerung an den exakten Inhalt des ersten Gespréchs ist nicht selten

ungenau. Durch den Schock geht vieles was gesagt wurde, wieder verloren. (Vgl.
Tamm 1994, S.30ff)
Zitat einer Mutter:

.Ich stand ab dem Zeitpunkt, wo mir die Diagnose gesagt wurde,
da war — wie ‘ne Wand, méchte ich sagen — vor mir. Ich hab das
zwar wahrgenommen, aber ich konnte es nicht einordnen.” — (Tamm
1994, S. 31)

Konkrete MaBnahmen:

Fachtermini sparsam verwenden, wenn notig erklaren
auf das Sprachniveau der Eltern eingehen
wesentliche Informationen beschrinken
realitdtsbezogene Diagnose

am momentanen Zustand des Kindes orientieren
(Vgl. Lembeck 1992, S. 112)
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3.4 Reaktionen

Die Tatsache, ein behindertes Kind zu haben, stellt besonders fiir die betroffene
Familie immer eine Krisensituation dar, welche erst iiberwunden werden muss,
bis das Kind mit seiner Behinderung emotional angenommen werden kann Im
Folgenden mochte ich zwei theoretische Modelle der psychischen Reaktionen
von Eltern auf ein behindertes Kind beschreiben. Die einzelnen Phasen kdnnen
je nach Behinderungsart des Kindes und der psychischen Verfassung der Eltern
variieren.

Alle Eltern machen eine oder mehrere Phasen durch, vielleicht nur kurz
bei der Diagnosemitteilung. Es kann vorkommen, dass sich die Reaktion auch
korperlich auswirkt. Die Schockreaktion kann es den Eltern unmdglich machen

zuzuhdren und zu verstehen, was vor sich geht. (Vgl. Selikowitz 1990, S.14)

3.4.1 Ungldubigkeit, Verleugnung, Verdrangung

Einer der effektivsten Schutzmechanismen der Menschen ist die Verleugnung.
Die Eltern sind iliber die Behinderung informiert, wollen sie aber nicht wahr
haben oder duBern den Verdacht, dass die Diagnose nicht richtig sei und ein
[rrtum vorliegen miisse. Es ist wichtig dies zu akzeptieren und Verstandnis dafiir
aufbringen, dass Eltern dies tun ohne auf die Realitdt hinzuweisen. Sie sollen
tiber ihre Ansichten sprechen kdnnen, alleine ein Aussprache kann hilfreich sei.
(Vgl. Schjerve 2002, S.264)

3.4.2 Trauer

Die endgiiltige Diagnose ist oft vergleichbar mit der Trauer iiber den Verlust
eines geliebten Menschen. Die Eltern hatten bereits in ihren Vorstellungen ihr
. Wunschkind*, sie miissen sich nun von diesem Kind verabschieden. Dazu brau-

chen sie Gelegenheit ihre Trauer zum Ausdruck zu bringen.

3.4.3 Ablehnung

Es kommt vor, dass die Eltern oder ein Elternteil aus verschiedenen Griinden
(Enttduschung, Angst vor Uberforderung, Zukunftsingste, etc...) das Kind ab-
lehnen bzw. ablehnt. In diesen Fallen kommt, es meist zu einer Unterbringung

in einer Facheinrichtung oder in eine Pflegefamilie.
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3.4.4 \Verlegenheit, Riickzug

Die Eltern glauben, ein Kind mit einer Behinderung auf die Welt gebracht zu ha-
ben, wirft ein schlechtes Bild auf sie. Daher ist eine Art mit der neuen Situation

umzugehen auch der Riickzug zum Beispiel aus der Gesellschaft.

3.45 Wut

Die Wut kann sich gegen das Fachpersonal wie aber auch gegen die eigene
Familie oder sich selbst richten. Im letzten Fall kann sie sich als Depression
duBern. Eltern erleben diese Krankheit als Hoffnungslosigkeit oder Pessimismus,
es duBert sich in Form von leicht Weinen, wenig Schlaf und Appetit wie aber
auch Antriebslosigkeit. (Vgl. Selikowitz 1990, S.14ff)

3.5 Das 4-Phasenmodell von Grunewald

Schockphase Sie ist durch eine Lihmung des Handelns, Verwirrung und unrea-
listische Gefiihle charakterisiert. Diese Phase beginnt mit der Information
der Eltern iiber die Behinderung des Kindes und dauert von einem kurzen

Moment bis hin zu etlichen Tagen oder langer.

Reaktionsphase Hier setzen psychische Abwehrmechanismen ein. Die Eltern
erleben Gefiithle wie Trauer und Enttduschung oder haben Angst (die
einzelnen Abwehrmechanismen werden im nachsten Abschnitt ndher be-

schrieben) vor einer ungewissen Zukunft.

Anpassungsphase Diese Phase ist eine Zeit der Erholung. Der akute Schmerz
ist liberwunden, die Krafte sind frei und es gibt eine realistische Einschat-
zung des Problems. Hier kdnnen konkrete Schritte zur Forderung des

Kindes unternommen werden.

Orientierungsphase Wenn die Eltern diese Phase erreicht haben, ist die Krise
iiberwunden. Die erlebten Erfahrungen wurden in die Personlichkeitsstruk-
tur integriert, und neue Probleme kdnnen positiv bewiltigt werden. (Vgl.
Gruber, Ledl, 1992, S.238f)
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3.6 Das 9-Phasenmodell von Sporken

Sporken hat 1975 die Stufen des Bejahungsprozess bis zum Eingestandnis der
Behinderung starker als Grunewald differenziert.

e Wissenheit, dass ein neugeborenes Kind behindert ist

e Unsicherheit, verursacht durch das Entdecken von ungewdhnlichen Zei-
chen der kognitiven, motorischen oder emotionalen Entwicklung des Kin-

des

o Implizite Leugnung: objektive Zeichen der Defizite des Kindes werden

nicht wahrgenommen
e Wahrheitsvermittlung durch Fachleute bzw. eigenes Entdecken
e Explizite Leugnung: durch bewusstes Ausweichen vor dem Problem
e Auflehnung durch Suche nach einer Begriindung fiir die Behinderung

e Verhandeln mit dem Schicksal durch ,,medical shopping", das heiBt Auf-

suchen mehrere Fachinstitutionen

e Gram und Scham wegen der Behinderung, verbunden mit Vereinsamung
und Sorge um die Zukunft

e Bejahung durch Sich-Fiigen in die Realitat: das behinderte Kind wird nicht
mehr als Bedrohung des Lebensgliick empfunden
(Vgl. Gruber, Ledl, 1992, S.238f)

Die Reaktionen sind normalerweise emotional und weniger rational. Nimmt
man diese Gefiihle an, kann man die Eltern verstehen und sie dementsprechend
unterstiitzen. Manche Menschen haben eine bestimmte Empfindung intensiv

und lang, andere wiederum erleben widerspriichliche Gefiihle.

3.7 Coping-Strategien

Coping ist die ,,Summe der Verhaltensweisen, mit denen ein Mensch schwierige
Situationen bewiltigt bzw. zu bewidltigen versucht.” (Frischenschlager 2002, S.
359)
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Der Begriff Coping-Strategie kann somit auch als Bewailtigungsstrategien
bezeichnet werden. Daher werden diese zwei Begriffe in dieser Arbeit synonym
verwendet.

Ob und in welchen AusmaB die Diagnosemitteilung und die real erlebten
»Handling-Probleme" des Kindes die Eltern zu Ohnméchtigen, zu Ausgeliefer-
ten der Situation oder zu , konstruktiv-ausgreifenden” Agenten ihres Schicksals
werden |3sst, hdngt zentral von den ihnen zur Verfiigung stehenden Coping-
Strategien ab. (Vgl. Dittmann 1992, S.36)

Die Fachdisziplin, die Bewiltigungsprozesse, bzw. das ,,coping” untersucht,
ist in den letzten Jahren zu einem komplexen Forschungsbereich angewachsen.
Interdisziplindre Anstrengungen den menschlichen Umgang mit belastenden Le-
benssituationen zu analysieren, zu verstehen und therapeutisch zu unterstiitzen,
fiihrten zur Ausdifferenzierung einer Fiille von unterschiedlichen Konzepten und
Methoden der Bewiltigungsforschung. (Vgl. Schweiker 2001, S.73)

In dieser Arbeit wird einem Modell besondere Aufmerksamkeit geschenkt.
Weshalb ich dieses Modell gewahlt habe, werde ich abschlieBend erklaren. Es
handelt sich um das Doppelte-ABC-X-Modell, welches McCubblin und Patterson
1982 erweitert haben. Als Vorlage fiir die Erweiterung diente die Grundkonzep-
tion von Hill (1949/1950).

Auf der Basis dieses Handlungsmodells — ohne es in seiner Komplexitdt und
seiner Facettenvielfalt hier komplett und ausfiihrlich diskutieren zu kdénnen -
sollen die zentralen vier Elemente A, B, C und X als Grundlage fiir die El-
ternberatung vorgestellt werden. Ausgangspunkte dieses Konzeptes sind drei

psychische Realitaten:
e Das behinderte Kind, ein ,,Stressor” (A)
e die Coping-Strategien der Eltern (B)
o die familidre Definition dieses Ereignisses, ein behindertes Kind zu haben
(©)
Das behinderte Kind, ein ,,Stressor” (A)

Die bei der Erstmitteilung der Behinderung in der Regel schon feststehende
klinische Diagnose erzeugt gemeinsam mit weiteren Befunden und Beurteilungen

wie

e die Schwere der Beeintrachtigung,
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e die oft zusatzlich vorkommenden ,, parallelen Behinderungen®,

e cine unangemessene Terminologie wie , Idiotie, Schwachsinn, Mongolis-

mus, Bildungsunfahigkeit, etc...

einen Zustand, den die Eltern nicht mehr als bewaltigtbar erleben.

Die bisher praktizierten, meist autonomen Rollen der Familienmitglieder in-
nerhalb des familidren Systems, lassen sich nicht mehr in gewohnter Weise im
hauslichen Alltag realisieren. Hinzu kommt, dass die Eltern ihr Kind noch mit

spezifischen Alltagsproblemen wahrnehmen, wie zum Beispiel

e eine Trinkschwache
e ein nicht vorhandener Blickkontakt

e hypotone Muskelreaktionen

die in das vom Arzt vorgezeichnete Bild erganzend eingeordnet werden und
dann zu einer Aggravierung (Ubertreibung) der von den Eltern erlebten Situation
fiihren kénnen (Vgl. Dittmann 1992, S 34)

Die Coping-Strategien der Eltern (B)

» Coping" als Terminus aus der englischen in die deutsche Fachsprache iibernom-
men, beinhaltet die Bewiltigungsressourcen und -strategien der unmittelbar und
mittelbar Betroffenen bei der Dauer-Auseinandersetzung mit dem sogenannten
»Stressor”. Das Coping-Ziel ist dabei, alle an diesem Prozess Beteiligten wieder
in eine psychische Homdoostase (Gleichgewicht) zu bringen.

Der Coping-Prozess hat eine unterschiedlich zeitlich lange Erstreckung, und

kann in drei Ressource-Einheiten unterteilt werden:

o die intrapersonellen Ressourcen
o die interpersonellen-sozialen Ressourcen

o die materiellen, kulturell-gesellschaftlichen Ressourcen

Die intrapersonellen Ressourcen

Zu diesen Ressourcen zihlen:
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Reife der Personlichkeit und damit eingehende emotionale Stabilitat
Ich-Starke, Selbstwertgefiihl und individuelle Lebensperspektiven
personliche Neigungen und Interessen

religiose Einstellungen z.B.: Fragen die mit Schuld, Strafe, Priifung durch
Gott verbunden sind

Lebensalter und Gesundheitszustand

Intelligenz der Eltern in Verbindung mit den Moglichkeiten zur Problem-

|6sung

Die interpersonellen-sozialen Ressourcen

Zu diesen Ressourcen, die den Coping-Prozess nicht minder positiv oder negativ

beeinflussen kdnnen, gehdren:

o die Beziehung der Ehepartner untereinander

e Einelternfamilien, ,,Single Parents”: Sie brauchen mehr als eine intakte

Familie einen intensiven Gedanken- und Informationsaustausch mit dem
sozialen Umfeld, wie Verwandte, Bekannte, Freunde,etc... Gerade diese
Kommunikationsmoglichkeiten sind wichtige Variablen, die das Leben mit

einem behinderten Kind als weniger belastend erleben I&sst.

Junge, berufstatige Ehepartner, seit kurzem verheiratet und im beruflichen
Aufbau sich befindend: Sie kommen in eine ,tragic crises”, in der sie
einen herben Verlust hinsichtlich ihrer beruflichen Zukunftserwartungen
erfahren, welcher wiederum Riickwirkungen auf die Kommunikation und

Begegnungen mit dem sozialen Umfeld zur Folge haben kann.

die Unterstiitzung, die Akzeptanz von Vertretern der Gesundheits-, Erzie-

hungs- und Verwaltungsbereiche.

Die materiellen, kulturell-gesellschaftlichen Ressourcen

Diese Ressourcen umfassen:

e Wohnungssituation
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e Finanzsituation

e Infrastruktur und die Verfligungsméglichkeiten der ,,sozial - medizinischen”

Dienste und deren Fachkompetenz
o weitere berufliche Karriere sowie wirtschaftlichen Verhaltnisse
o Moglichkeiten der Freizeitgestaltung

o Informationsmdglichkeiten, wie facheinschlagige Literatur

AbschlieBend ist noch wichtig zu erwdhnen, dass diese drei Ressourcen im
engen Verhaltnis zueinander stehen und somit als Gesamtheit zu sehen sind.
(Vgl. Dittmann 1992, S.36ff)

Die familidre Definition des Stress-Ereignisses (C)

Folgende Parameter tragen zur familidren Wahrnehmung und Definition der

neuen Situation bei:

e objektive Definition, d.h. Diagnosemitteilung, ibermittelt von fachkom-

petenten Erstinformanten

e subjektive Definition der nun vorliegenden Erlebenswelt mit dem behin-
derten Kind

e sozio-kulturelle Definition durch das soziale und materielle Umfeld Es geht
also um die Ganzheit des multifaktoriell wahrgenommenen und bewerteten

Stressereignisses.

Familidre Reaktion (X)

Aus dieser familiaren Definition der Stresssituation konnen sich fiir die einzelnen

Familien zwei extreme Reaktionen ergeben:

e eine familidre Katastrophe, sie ist das Resultat einer nicht bewaltigbaren

Krise und des Misslingen der Anpassung an die neue Situation

e ecine gelungen Rollenorganisation und damit eine Anpassung der Familie

an die jeweils sich neu ergebenen Realsituation
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Diese Aussage schlieBt ein, dass zwischen beiden Extrempolen eine Vielzahl
von familidren Reaktionen existiert und zu finden ist. (Vgl. Dittmann 1992, S
40)

AbschlieBen mochte ich dieses Kapitel mit dem Hinweis, weshalb meine Wahl
auf das ,, Doppelte ABC-X Modell* fiel. Mithilfe dieses Modells kdonnen die re-
levanten Faktoren des Krisen- und Coping-Prozesses identifiziert, detailliert be-
schrieben und als Ansatzpunkte fiir die Beratung der Eltern mit Down-Syndrom
herausgestellt werden. (Vgl. Schweiker 2001, S. 83) Dieses Modell ist ressour-
cenorientiert und bietet die Moglichkeit einer Neuentwicklung durch ,,gelungene

Anpassung”.



Kapitel 4

Beratung

Beratung ist in der heutigen Zeit zu einem sehr relevanten Faktor bei Proble-
men in zwischenmenschlichen Interaktionen geworden, aufgrund dessen, dass
Menschen immer weniger im Stande zu sein scheinen, selbststindig Probleme
zu lésen. Beratung umfasst heute ein sehr weit entwickeltes und vielféltiges pro-
fessionelles Hilfsangebot. Man findet sie in den unterschiedlichsten Disziplinen,
beispielsweise in der Pflege beim Umgang mit Angehdérigen, bei speziellen Pfle-
geprobleme, ... etc. Es existieren viele verschiedene Zugange zur Beratung. Auf-
grund dessen méchte ich anfangs ndher darauf eingehen, was Beratung in dieser
Arbeit bedeuten soll. Danach wird ein Uberblick iiber mehrere Beratungsansitze
gegeben. Da Beratung in unterschiedlichen Settings angeboten wird, werde ich

auch unterschiedliche Organisationsformen beschreiben.

4.1 Was heil3t Beratung?

Beratung ist ein der Alltagssprache entlehnter Begriff. Man sucht sich Rat eines
Vertrauten, manchmal erhdlt man ungebeten , gut gemeinte Ratschlage” und
manchmal wird sogar gedroht: ,Ich rate dir gut, ...!" Ge- und beraten wird in
allen Lebenslagen und in allen Bereichen: Finanzberatung, Erndhrungsberatung,
Studienberatung, ... und vieles mehr, die Liste kdnnte beliebig lang fortge-
setzt werden. Beratung als Vermittlung von Information und als AnstoB zur
Verdnderung findet sich mehr oder weniger explizit und institutionalisiert in
praktisch allen Berufsfeldern, starr ausgearbeitete Konzepte sind eher seltener.

(Vgl. NuBbeck 2006, S. 18)

Was unterscheidet nun den im Alltag gebrauchlichen Begriff von der pro-

45
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fessionellen, Sichtweise? Aus der Vielzahl von Definitionen stelle ich drei vor:
Psychologische Beratung geht iiber das reine Ubermitteln von Informationen

hinaus, sie ist:

.ein zwischenmenschlicher Prozess (Interaktion), in welchem eine
Person (der Ratsuchende oder Klient) in und durch die Interaktion
mit eine anderen Person (dem Berater) mehr Klarheit iiber eigene
Probleme und deren Bewaltigung gewinnt. Das Ziel der Beratung
ist die Férderung von Problemlésekompetenz.” — (Rechtien 2004
zitiert nach NuBbeck 2006, S. 19)

Diese Beschreibung stellt einen Interaktionsprozess zwischen zwei Menschen
mit unterschiedlichen Ausgangspunkten dar. Einerseits die Person, welche , Rat
sucht”, und andererseits denjenigen, der ,Rat gibt”. Jedoch werden manche
Punkte offen gelassen, wie zum Beispiel die Férderung des Ratsuchenden fiir

die Probleml&sung.

.Beratung ist eine vielgestaltige, sich standig verandernde und durch
viele interne und externe Einflussfaktoren bestimmte professionel-
le Hilfeform. Sie unterstiitzt in variantenreichen Formen bei der
Bewiltigung von Entscheidungsanforderungen, Problemen und Kri-
sen und bei der Gestaltung individueller und sozialer Lebensstile und
Lebensgeschichten.” — (Nestmann, Engel, Sickendiek 2004 zitiert
nach NuBbeck 2006, S.20)

Die Autoren weisen darauf hin, dass Beratung auf unterschiedlichen teilweise
widerspriichlichen Konzepte basiert, allerdings wird die Unterstiitzung und Hilfe
durch den Berater betont. Jedoch um dies in die Praxis umzusetzen, geht man
davon aus, dass sich der Berater ein umfassendes Fachwissen auf seinem Gebiet
angeeignet hat. Angesichts dessen ist , Beratung" sehr offen definiert.

Schwarzer und Posse verfassten folgende Definition:

.Beratung ist eine freiwillige, kurzfristige, oft nur situative, sozia-
le Interaktion zwischen Ratsuchendem (Klienten) und dem Bera-
ter mit dem Ziel, im Beratungsprozess eine Entscheidungshilfe zur
Bewiltigung eines vom Klienten vorgegebenen aktuellen Problems
durch Vermittlung von Informationen und / oder Einiiben von Fer-
tigkeiten gemeinsam zu erarbeiten. " — (Schwarzer, Posse zitiert nach
NuBbeck 2006, S. 20)
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Beratung kann eine aktive Interaktion beider Seiten sein, wobei der Be-
rater lediglich eine Hilfestellung anbieten sollte, beim Finden eines passenden
Losungsweges fiir den Klienten.

Alle drei Definitionen zeigen auf, dass Beratung als Unterstiitzung und Hil-
fe fiir Ratsuchende bei der Lésung eines Problems gesehen wird. Wobei die
aktive Beteilung des Ratsuchenden am Beratungsprozess relevant ist. Somit
kann Beratung als zwischenmenschlicher Prozess in sprachlicher Kommunikati-
on gesehen werden. Sie dient der Vermittlung von Informationen, Verbesserung
der Selbststeuerung, dem Aufbau von Handlungskompetenzen, eine Orientie-
rungshilfe bzw. eine Entscheidungshilfe bei der Bewiltigung von Krisen. (Vgl.
NuBbeck 2006, S.20)

4.2 Beratungskonzepte und -modelle unterschiedlicher

Disziplinen

4.2.1 Beratung aus humanistischer Sicht

In der ersten Halfte des 20. Jahrhunderts dominierten zwei Strémungen das
»psychologische” Denken: der Behaviorismus und die Psychoanalyse. Die Psy-
choanalyse entwickelte Sigmund Freud. Sein Konstrukt iiber die Psyche des
Menschen wurde als Modell diskutiert und gleichzeitig praktizierte man Be-
handlungsmethoden von psychischen Krankheiten mit der psychoanalytischen
Behandlungsmethode der freien Assoziation. Aus dem lerntheoretischen Modell,
entwickelte sich die Verhaltenstherapie. Das Konzept ist mit groBer Beliebtheit
als Behandlungsmethode eingesetzt worden. Aus diesen beiden Weltbildern ent-
stand die humanistische Psychologie. MaBgeblich daran beteiligt waren: Abra-
ham Maslow, Charlotte Biihler und Carl Rogers.
Sie stellten folgendes Programm auf:

Erleben: Das Erleben soll im Mittelpunkt der Aufmerksamkeit stehen, nicht

das Theoretisieren oder die Objektivierbarkeit

Non-Reduktionismus: in Bereichen Kreativitat, Wertsetzung und Selbstver-

wirklichung unterscheidet sich der Mensch von allen anderen Arten

Sinnhaftigkeit: Psychologische Forschung soll nicht um jeden Preis erfolgen,
sondern sich dem Primat der Sinnhaftigkeit fiir die menschliche Existenz

verschreiben
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Wiirde: positive Krafte des Menschen, welche seine Wiirde verdeutlichen, sollen
herausgearbeitet werden
(Vgl. Wagner-Lenzin 2007, S. 59ff)

Im Folgenden sollen nun zwei humanistische Therapierichtungen besprochen

werden.

4.2.2 Gestaltpsychologie

Die Wahrnehmungsforschung thematisierte die ganzheitliche Informationsverar-
beitung, diese Erkenntnisse konnten fiir die humanistische Psychologie nutzbar
gemacht werden. Die Tatsache, dass Menschen Gestalten nach bestimmten Ge-
setzmaBigkeiten der Formbildung wahrnehmen, bedeutet, transferiert auf Bezie-
hungsprozesse, dass auch Beziehungserfahrungen auf ihre gesamthafte Sinnhaf-
tigkeit hin iiberpriift werden. Das heiBt, wenn sich fiir eine Person einen Sinn
ergibt, zum Beispiel ein reflektierendes Gefiihl, entsteht ein , Aha-Erlebnis"”, eine
Erkenntnis, die integriert wird und weiter Gestaltwahrnehmungen beeinflusst. In-
haltlich geht die Gestalttherapie davon aus, dass Bediirfnisse vordergriindig und
hintergriindig vom ,,Ich" wahrgenommen werden. Das Bewusstsein entspricht
dabei dem ,Ich”. Wahrend das “Es” und das Unbewusste dem Hintergrund
gleichkommt. Solange eine Gestalt, eine Figur, ein Thema nicht abgeschlossen
ist, kann ein neues Thema nur ungeniigend integriert werden. Nicht abgeschlos-
sene Gestalten |6sen auf Dauer ein Fremdkorpergefiihl im Menschen aus, das
zu Symptombildungen fiihren kann. Ein Beispiel dafiir ware, die Erinnerung an
eine geliebte Person, von der sich jemand nicht wirklich verabschiedet hat. (Vgl.
Wagner-Lenzin 2007, S. 61ff)

4.2.3 Personenzentrierte Psychotherapie bzw. Beratung

Dieses Konzept der Beratung wurde erstmals im Dezember 1940 von Carl Ro-
gers, der Begriinder der personenzentrienten Psychotherapie, vorgestellt. Rogers
betonte, dass das Ziel einer Psychotherapie oder Beratung nicht darin liege, fiir
den Klienten bestimmte, ihn belastende Probleme zu I6sen, sondern ihm bei
der Entwicklung seiner Personlichkeit beizustehen. Ein Merkmal dieses Ansat-
zes, welches oft als provokant empfunden wird, ist die Skepsis gegeniiber einem
falsch verstandenen Expertentum in der Psychotherapie und Beratung. Dies be-
deutet, dass der Klient unter Druck steht, mit seelisch belastende Problemen,

inneren Konflikten oder verwirrenden Gefiihle. In diesem Zustand vertraut er
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sich so genannten , Fachleute” an und hofft, dass er mit ihrer Hilfe einen Aus-
weg bzw. eine Losung findet. Daraus folgt eine sehr gangige Vorstellung der

Gesellschaft, wie eine Therapie abzulaufen hat:

Der Berater wird aufgrund seines Fachwissens aktiv. Er diagnostiziert, ord-
net ein, interpretiert die Aussagen des Klienten, identifiziert das Problem, macht
Losungsvorschlage bzw. gibt Ratschlage. Er sagt dem Klienten, was er nun ma-
chen soll bzw. wie er Dinge betrachten soll. Als Experte wird im ein Professi-

onsstatuts zugesprochen.

Rogers betrachtet diese Art des professionellem Vorgehen im Bereich von
Psychotherapie und Beratung nicht als ziel fiihrend und verwies auf einige Nach-

teile:

e der Klient wiirde die Ratschlage und Direktiven (bestimmter Sprechakt,
dessen Zweck darin besteht, die Adressaten zu einem bestimmten Ver-
halten aufzufordern) des Therapeuten nicht annehmen, um seine eigene

Integritdt zu wahren

o Klienten die zu Abhangigkeit tendieren, wiirden noch tiefer in die Abhangigkeit

geraten

Der personenzentriete Ansatz legt groBen Wert auf die eigensténdige Ent-
wicklung des Klienten, dessen psychische Funktionsfahigkeit im Verlauf einer
Therapie durch die Entwicklung seiner eigenen Ressourcen wiederhergestellt
werden soll. (Vgl. Hutterer 1990, S.4ff)

Die Beratung orientiert sich ausschlieBlich am Klienten, an dessen Wahr-
nehmung, an dessen Verarbeitungstempo und an den Beratungszielen. Die von
Rogers entwickelte dazugehdrige Technik des ,, Spiegelns” hat sich in den letzten
20 Jahren stark in Richtung Erlebnisaktivierung im Gesprach weiterentwickelt.
Die Methode unterscheidet sich durch ihre Ganzheitlichkeit von anderen Bera-
tungskonzepten bis heute. Kritisch anzumerken ist, dass die Begriffe mit denen
Rogers operiert, einen gewissen Absolutheitsanspruch besitzen und dass sie von
ihm in ihrer Komplexitdt nicht genau definiert wurden. (Vgl. Wagner-Lenzin
2007, S. 64)

Fiir die Beziehung zwischen Therapeut und Klienten sind Eigenschaften
wie Authentizitat (Echtheit), Empathie (Einfiihlungsvermégen), Akzeptanz und
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Achtung Voraussetzung. (Vgl. Hutterer 1990, S.4ff)

Empathie beschreibt eine Haltung des Beraters, welche gepragt durch das
Bemiihen seitens des Beraters ist. Wie zum Beispiel sich in die Erle-
benswelt, Denk- und Handlungsweise des Klienten hinzuversetzen. Diese
Beratereigenschaft kann durch bestimmte methodische Vorgehensweisen
unterstiitzt werden. Im Kern beschreibt sie eine grundlegende, von tiefge-

hendem Verstandnis gekennzeichnete Haltung.

Akzeptanz (bedingungslose Wertschatzung) meint eine von Respekt getragene
Beratungsbeziehung. Da diese Wertschatzung unabhangig von der Person
des Beratenen und dem zugrunde liegenden Problem entsteht, wird eine
Sicherheit gebende Atmosphare geschaffen.

Authentizitat wird als Gespriachsklima bezeichnet, in der es beiden Seiten
moglich wird, offen und ehrlich einander gegeniiber zu treten. Hierfiir
sind die Fahigkeiten des Beraters gefragt, in professioneller Weise soll er
die berufliche Rolle mit seiner integern Person verbinden. (Vgl. Gittler-
Hebestreit 2006, S.43)

4.2.4 Beratung aus systematischer Sicht

Die systematische Denkweise ist durch neue Regeln, andere Herangehensweisen
beziehungsweise andere Formen, um zu Erkenntnissen zu gelangen, gekennzeich-
net. Bei der Kennzeichnung eines Systems, kommt es also immer auf die Art der
Organisation, die Beziehung der ,, Teile”, zum Beispiel Familienmitglieder, zuein-
ander an, die in unterschiedlichen Systemen verschieden sind. Das Funktionieren
orientiert sich am Funktionieren von Elementen, d. h. Familienmitglieder haben
eine intensivere Beziehung zueinander als zu auBen stehenden Personen, deshalb
kann Familie als ein System bezeichnet werden. Bemerkenswert ist die Tatsache,
dass nicht die Struktur der einzelnen Elemente (Verhiltnis Eltern Kind) stabil
bleibt, sondern die Struktur des Prozesses, der das Gleichgewicht eines Systems
immer wieder neu herstellt, z B.: wenn das Gleichgewicht eines Systems nicht
mehr vorhanden ist, wird ein Verhalten ausgelést um es wieder herzustellen.
Dahinter steckt die Vorstellung von Ordnung und von einem Idealzustand. Laut
dem systematischen Ansatz soll ein Berater herausfinden, wie Menschen ge-

meinsam die Wirklichkeit erleben und welche Moglichkeiten zu Verdanderungen
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vorhanden sind. Ein familidres System hat unterschiedliche M&glichkeiten, wie
sich die Menschen zueinander verhalten. (Vgl. Burget 2004, S. 51ff)
Ich mochte nun kurz die Grundeinstellung, mit der ,, Systematiker” ihre Kli-

enten und deren Problemen gegeniibertreten, kurz darstellen.

1. Kontextorientierung: gemeinsames Finden eines Erklarungsrahmen, der
dem Problem einen Platz im Beziehungsnetz und in der Lebensgeschichte

des Klienten zuweist

2. Ressourcenorientierung: Alle Ressourcen zur Lésung des Problems sind

verfligbar

3. Positive Konnotation (Begriffsinhalt) des Problems: Probleme sind meist

zugleich Losungen — niitzliche Helfer bei der Bewéltigung andere Probleme

4. Erzeugung multipler Wirklichkeits-ldeen: Unterschiedliche Zukunftsentwiirfe

durchspielen

5. Verstorung/Nicht-Mitspielen: Man kann Klienten nicht zwingen den eige-

nen Vorstellungen zu folgen, dasselbe gilt auch fiir Berater

6. Ambivalenz: Nichts ist eindeutig. Viele Probleme sind der Versuch zwei

Seiten gleichzeitig statt nacheinander gerecht zu werden.

7. Vereinfacht dargestellt sind Hypothesenbildung, (zirkulares) Fragen, (un-
bedeutendes) Kommentieren, und das Formulieren von Handlungsvor-
schldgen, die vier Grundwerkzeuge der systematischen Beratung, die ein-

ander dauernd abwechseln.

8. Mit diesem Grundwerkzeug kann das Problem in mehreren Schritten be-

arbeitet werden:

e Kontextualisieren (in-Zusammenhang-bringen) des Arbeitsauftrages
an den Beratungsdienst
— dazu gehort die Klarung der Erwartungen, beispielsweise, wer

will was von der Beratung? Wann und wie lange?, etc...

e Kontextualsieren des Klientenproblems

— das Klientenproblem wird in einen zeitlichen-raum Interaktionel-
len Rahmen gesetzt: Aus welchen Verhaltensweisen besteht das
Problem?



52

KAPITEL 4. BERATUNG

Wiederentdecken von Ressourcen

— es wird nach Situationen ohne Probleme gefahndet: Was ist gut

und sollte bewahrt werden?

Erstellen einer,, Gebrauchsanweisung" zur Erzeugung, Erhaltung oder

Verschlimmerung des Problems

— Was miisste getan werden um das Problem bewusst herbei-

zufuhren, zu verschlimmern oder aufrechtzuerhalten?

Anregungen von Zukunftsvisionen durch hypothetische oder sugge-

stive Fragen

— Wie sdhe die Zukunft aus mit bzw. ohne einem aktuellen Pro-

blem? Was wiirde geschehen, wenn nichts passiert?

Umdeuten des Problems

— das Problem kann als Schicksalsschlag oder als guter Kompro-

miss zwischen zwei Seiten einer Ambivalenz angeboten werden

Bremsen der Lust auf Verdnderung

— es wird dem Klienten empfohlen, von Problemlésung vorerst nur

zu Visualisieren, und erst spater es in Angriff zu nehmen

Spielen mit der Ambivalenz

— Bsp.: an geraden Tagen der einen, an ungeraden der anderen

Tendenz nachgehen

(Vgl. Hahn 1995, S. 19ff)

4.2.5 Unterschiedliche Merkmale von systematischer und perso-

nenzentrierter Beratung

Die groBte Unterscheidung dieser beider Beratungsansitze liegt darin, dass Sys-

temberatung von einem anderen Verhaltensbegriff ausgeht. Er bedeutet im Sys-

tematischen, in Beziehung mit bzw. zu jemanden zu sein. Die Entwicklung der

Symptomatik kann daher aus einer krankmachenden Umwelt, wie zum Beispiel

die Umgebung (= System) in dem eine Person lebt, zugeschrieben werden. Be-

gutachtet man das Symptom als Teil eines kommunikativen Zusammenhangs,



4.2. BERATUNGSKONZEPTE UND -MODELLE UNTERSCHIEDLICHER DISZIPLINEN53

so ist auch die Lésungsfindung an andere intraindividuellen Mdglichkeiten ange-
bunden. Die Systemtheorie betont also nicht so sehr die therapeutischen Haltung
des Beraters, sondern vielmehr seine Fihigkeiten, sich auf mehr als eine Person
zu konzentrieren zu kdnnen und stindig den Gesamtprozess aller im System
Beteiligten im Auge zu behalten. (Vgl. Wagner Lenzin 2007, S. 83ff)

Weitere unterschiedliche Aspekte beider Beratungsansitze: Beide gehen da-
von aus, dass Beratung vermittelnd, helfend und praventiv wirken soll. Mit
sprachlicher Kommunikation arbeitet jeder dieser Ansatze, jedoch mit unter-
schiedlichen Methoden. Wahrend die Systemtheorie mit kurzen Zeitspanne ar-
beitet, dauert es bei dem personenzentrierten Ansatz langer. Weil sie die Bezie-
hung zwischen Berater und Klient untersucht. Eine weitere Differenzierung ist
die Symptomatikzuschreibung. Der personenzentrierte Ansatz sieht das Verhal-
ten intraindividuell gesteuert wird, wahrend die Systemtheorie den Einfluss von
krankmachenden Umwelt- und Beziehungssystemen anerkennt. (Vgl. Wagner
Lenzin 2007, S. 83ff)

4.2.6 Psychologische Beratung

Hans Zygowski unterscheidet zwischen Beratung

e im alltdglichen Gebrauch als zwischenmenschlicher Hilfe in Problemsitua-

tionen

e Beratung im klinischen Feld
(Vgl. Woldrich 1998, S. 35)

In der psychologischen Beratung stehen dem Ratsuchenden Hilfen zur Pro-
blembewaltigung zur Verfiigung. Ein besonderes Kriterium ist die Freiwilligkeit,
d.h. die Entscheidung iiber Handlungsalternativen und ihre Umsetzung liegt
beim Ratsuchenden.

Es existiert keine starren Theorieansédtze in der psychologischen Beratung.
Daher ist die Vorgehensweise des Beraters von verschiedenen Faktoren, wie
Ausbildung, Weltanschauung oder Personlichkeit, abhangig.

Diese Form der Beratung wird haufig bei psychischen Stérungen angeboten.
Sie bedient sich der Strategien der Psychologisierung, Technisierung, Klinifizie-
rung und Klientelisierung. Aufgrund dessen ist es schwer sie von der Psychothe-
rapie zu unterscheiden:

Einige Unterscheidungspunkte:
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die emotionale Intensitit der interpersonalen Beziehung

die Exaktheit der regelmaBigen Methodenrealisierung

die Zielsetzung der Intervention

die Schwere der Stérung

o die personalen Trager und Adressaten

die Dauer des Interventionsprozesses
(Vgl. Woldrich 1998, S. 35f)

4.2.7 Psychosoziale Beratung

In unterschiedlichen Definitionen deutet sich die Spannweite zwischen psycho-
logischer Beratung einerseits, die auf nicht - direktive Verhaltensmodifikation
abzielt und sozialer Beratung andererseits, welche in der Lebenswelt des Klien-
ten auftauchende Schwierigkeiten bearbeitet und die Klirung bzw. Uberwindung
von materiellen Problemen und sozialen Einschrankungen einschlieBt. Zwischen
diesen beiden Polen kann die psychosoziale Beratung angesiedelt werden. Sie
versteht sich als Unterstiitzung zur Losung von Problemen. lhr Fokus liegt in
der Aufklarung der Diskrepanz der gesellschaftlich-sozialen Bedingungen und
den subjektiven Bediirfnissen. Psychosoziale Beratung zielt auf die Aktivierung
des Individuums und auf die Férderung der eigenen Fihigkeiten ab. (Vgl. Koch-
Straube 2001, S.65)

Deshalb stellte diese Form der Beratung eine der wichtigsten Interventi-
onsformen dar. Sie wird von verschiedenen Berufsgruppen durchgefiihrt und
nimmt Bezug auf unterschiedliches Fachwissen. Beratung findet in heterogenen
Settings und mit unterschiedlichen Schwerpunktsetzungen statt. (Vgl. Rausch,
Hinz, Wagner 2008, S. 65)

»Psychosozial“ bedeutet eine Vermittlung zwischen Zusammenhangen ge-
sellschaftlicher Objektivitat und individueller Subjektivitdt. Psychosoziale Bera-
tung geht vom einzelnen Individuum in seiner Lebenssituation aus.

Zygowski versteht sie als professionelle Handlungsform, die als Ziel die Ver-
mittlung von psychosozialer Kompetenz hat. Ihr Ziel ist die Bewaltigung mehr
oder weniger stark ausgebildeter psychischer Stérungen. (Vgl. Woldrich 1998,
S. 33f)
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4.2.8 Counseling

1956 wurde Counseling Psychology zu einer eigenstindigen Division der Ame-
rican Psychological Association. Diese Form wurde auBerdem zu einer aner-
kannten wie umfassenden Doméane der angewandten Psychologie. In den 60-
und 70er Jahren hielt sie Einzug in die psychologische Beratung, zum Beispiel
in Gruppen- und Familienberatung sowie in unterschiedliche Rand-,Risiko und
Problemgruppen.

Drei Rollenbestandteile sind von zentraler Bedeutung:

1. praventive Rolle: Individuen dabei zu unterstiitzen, Verdrangungen in ih-
rer personlichen und sozialen Umwelt vorzunehmen, die Auftretungswahr-

scheinlichkeit von Problemen zu minimieren

2. entwickelnde bzw. wachstumsfordernde Rolle: Beratung fordert, regt an

und zielt auf Ressourcenplanung, -erweiterung und -erhaltung

3. kurative-heilende Rolle: richtet sich auf die Unterstiitzung von Individuen
und Gruppen, Probleme zu bewailtigen und Defizite zu kompensieren
(Vgl. Sickendiek, Engel, Nestmann, 2008, S. 50f)

4.3 Beratungsfelder

4.3.1 Beratung in der Pflege

In unterschiedlichen Disziplinen wie Sozialpddagogik und Sozialarbeit gibt es
bereits vorhandene Beratungskonzepte, deren Eignung fiir spezifische Situatio-
nen der Pflege bzw. ihres Klientels {iberpriift werden kann. Zun&chst wird jedes
Beratungskonzept, das im psychosozialen Bereich angesiedelt ist, den Anspruch
erheben, auch fiir die Erfordernisse der Pflege geeignet zu sein, und versuchen
diesen Nachweis zu erbringen. Diese Beratungsentwiirfe setzen unterschiedliche
Schwerpunkte beziiglich Menschenbild, Verdnderung im Verhalten und Ziele der
Beratung. Trotz all dem sind Uberschneidungen der unterschiedlichen Konzepte
moglich. (Vgl. Koch-Straube 2001, S. 99)

In der Pflege existieren viele Beratungsanldsse und -themen, zum Beispiel auf
eine Verdnderung vorbereiten, notwendige Unterstiitzung zu Hause oder Kon-
takte zu einer Selbsthilfegruppe, ...etc In der Pflege wird Beratung als gezielte

Unterstiitzung bei Entscheidungen und bei der Bewiltigung von schwierigen
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Lebenssituationen verstanden. Hierbei stehen die Fragen und Bediirfnisse der
Klienten im Zentrum.

Der Beratungsprozess verlduft in Anlehnung an den Pflegeprozess in sechs
Schritten:

1. Informationssammlung: den Ist-Stand erheben, Informationen iiber die Si-
tuation, das Problem und die vorhandenen Ressourcen sammeln, den Kili-

enten erzihlen lassen

2. Problemdefinition: genaue Formulierung des Problems bzw. der Fragestel-

lung
3. Zieldefinition: genaue Formulierung des angestrebten Ziels

4. Planung der MaBnahme: Klienten anregen selber Lésungsmdglichkeiten zu
finden konkrete Schritte besprechen, verschiedene Moglichkeit abwagen,

Motivation, Entscheidung dem Klienten iiberlassen

5. Durchfiihrung der MaBnahme: den gewdhlten Lésungsweg in die Praxis

umsetzen, den Klienten wenn nétig begleiten, anleiten und mit ihm {iben

6. Evaluation: Ergebnis und Zufriedenheit des Klienten bewerten
(Vgl. Hausmann 2005, S.190f)

4.3.2 Soziale Beratung

Der Begriff ,Soziale Beratung” umfasst eine groBe Bandbreite. Im Allgemei-
nen wird darunter Beratung in allen Lebensbereichen verstanden. Dies bedeutet
Probleme mit der sozialen Umwelt im weitesten Sinne. Soziale Beratung ist

gekennzeichnet durch:

e Erkennen (der Problematik)
e Kliren (von Problemen)
e Entwerfen (von Gegenstrategien)

e ErschlieBen von Ressourcen

Die Autoren Sickendiek, Nestmann und Engel sind der Meinung, dass die

Lebenswelt der zu Beratenden mit einbezogen werden muss. In der Praxis geht
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man von einem ideologischen Spannungsfeld von Therapeutisierung und gesell-
schaftskritischen Ansatzen aus. (Vgl. Sickendiek, Nestmann und Engel 2008,
S.42)

4.4 Organisationsformen von Beratung

Diese Untergruppe widme ich ausgewihlten Organisationsformen die mir auf-
grund der Auswertung meiner Umfrage fiir die Arbeit wichtig erschienen, auf

diese naher einzugehen.

4.4.1 Selbsthilfegruppen

Selbsthilfegruppen besitzen eine wichtige Unterstiitzungsfunktion bzw. eine ent-
lastende Wirkung. Dort werden Informationen und personliche Erfahrungen aus-
getauscht. Es geht vorwiegend um lebenspraktisches Wissen zur Bewaltigung der
Lebens- bzw. Alltagssituation. Es besteht auch die Méglichkeit zu persénlichen
Kontakten, zur Aussprache von belastenden Situationen, Unterstiitzung zur
Uberwindung von Isolationen. lhre Leistungen bestehen eher im emotionalen
und kognitiven (informellen) und weniger im instrumentellen alltéglichen Be-
reich. In den 60er Jahren kamen erstmals betroffene Eltern zusammen um sich
gegenseitig zu unterstiitzen, Mut zu machen, zu solidarisieren, um gemeinsam
geeignete Fordereinrichtungen fiir Kinder mit Beeintrachtigungen zu fordern.
Unter anderem wurden ein Behindertengesetz sowie die Schaffung von Sonder-
einrichtungen zur Forderung von Menschen mit Behinderung gefordert. (Vgl.
Rosenkranz 1998, S. 91f)

Ideal ist es, wenn Selbsthilfegruppen die Moglichkeit der Zusammenarbeit
mit den professionellen sozialen und medizinischen Diensten hitten. Es erleich-
tert die Kontaktaufnahme untereinander und konnte eine Hilfe fiir die Konti-
nuitat sein. (Vgl. Klipera 1997, S 173) Das Verhiltnis zwischen Selbsthilfegruppe
und professioneller Beratung scheint paradox. Denn diese Gruppe zeichnet sich
gerade durch die Abwesenheit von professionellen Experten aus, sie gewinnt
ihre Kraft durch das Engagement derjenigen die von dem Problem betroffen
sind. Professionelle betrachten Selbsthilfegruppe teilweise als Bedrohung ihre
Fachkompetenz und Stellung. Trotz alldem sehen unterschiedliche Professio-
nen, vor allem aus gesundheitsbezogenen, psychosozialen und padagogischen
Arbeitsfeldern, Selbsthilfegruppen als notwendigen und gleichberechtigten zwei-

ten Teilbereich eines dualen Hilfssystems an. Dies gilt vor allem im Rahmen
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sozialpddagogischer und psychosozialer Konzepte, die in der Hilfe zur Selbsthil-
fe, das zentrale Ziel ihre Bestrebung sehen.

Die Beratung von Selbsthilfegruppen hat sich inzwischen zu einem eige-
nen Arbeitsprofil entwickelt. Sie wird einerseits im Rahmen von eigenstandigen
Selbsthilfenkontaktstellen geleistet, und anderseits aber auch unter dem Dach
von Beratungsstellen und Projekten des psychosozialen Bereichs. Selbsthilfe-
gruppenberatung ist demnach eine Aufgabe, die stark durch ambivalente und wi-
derspriichliche Inhalte gepragt ist. (Vgl. Sickendiek, Nestmann und Engel 2008,
S.106ff)

4.4.2 Beratung in Neuen Medien

Indem Beratung eine Kommunikations- und Handlungsform ist, welche auch an
Denkweisen und Techniken ihre Zeit gebunden ist, gehen somit auch Neure-
gelungen in Kommunikations- und Medienformen einher. Hierbei spielen inter-
aktive Neue Medien, die zuvor nicht gekannte Formen des Kommunizieren wie
Chatrooms, Mailsysteme,...etc. — wie auch neue Arten der Informationsgewin-
nung, wie zum Beispiel im Internet in Suchmaschinen,etc... mit sich bringen.

Innerhalb der Neuen Medien hat auch Beratung neue Orte gefunden. Sie
ist in verschiedenen Formen im Internet zu finden. Sei als Informationsange-
bot von Beratungseinrichtungen, Kontaktvermittlung mit Selbsthilfegruppen,
Online-Beratung, Chat-Angebote oder e-Mailunterstiitzte Beratung. Beratung,
wie man es bisher kannte, wird durch diese neuen Angebote nicht nur erweitert
sondern auch verdndert. Aufgrund dessen sind alle Beteiligten, Ratsuchende und
Berater, damit konfrontiert sich dieser neuen Situation anzupassen. Zum Bei-
spiel konnen Ratsuchende sich zuvor im Internet schon vorbereiten, indem sie
sich iiber Methoden, Angebote, Kontaktstellen, etc... vertraut machen. (Vgl.
Sickendiek, Engel, Nestmann 2008, S. 122f)

.Verschiedene Studien zeigen, dass Ratsuchende mit der professio-
nelle Onlineberatung zufrieden sind, wahrend gleichzeitig Ratgeber
eher skeptisch sind.” — (Hinz, Rausch, Wagner 2008, S. 244)

Indem noch keine Studien, die die langfristige Wirksamkeit der Onlinebera-
tung belegen, existieren, kann noch nicht vorhersagt werden wie sich Beratung
in Neuen Medien in Zukunft entwickelt. (Vgl. Hinz, Rausch, Wagner 2008, S.
244f)
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Grundsitzliche Uberlegungen
zu Qualitativen
Forschungsansatzen

Im folgenden Abschnitt der Diplomarbeit werden zunéchst grundsatzliche Uber-
legungen zur qualitativen Forschung erlautert, danach ethische und theoretische
Aspekte, sowie Ziele. Ebenso finden sich die Forschungsfrage, wie auch die Be-
schreibung und Erhebung des Untersuchungsfeldes in diesem Teil der Arbeit.
Weiters werden die Vorgangsweise des im Forschungsprozess verwendeten pro-
blemzentrierten Interviews, sowie die Datenauswertung und die Analyse nach

Fragen niher beschrieben.

In den 70er Jahren wurden qualitative Methoden verstarkt aus den USA nach
Europa importiert und zundchst ihre methodische Grundlage diskutiert, bis sie
sich in den 80er Jahren im deutschsprachigen Raum zur ,,eigenstindigen” Dis-
ziplin entwickelten. Die Etablierung qualitativer Forschung in die Wissenschaft
tragt dazu bei, dass sich die Fronten zwischen quantitativer und qualitativer
Forschungspraxis auflosten.

Im Bereich der qualitativen Forschung wurden zahlreiche Verfahren, wie zum
Beispiel Interviews, Beobachtungstechniken, Inhaltsanalysen, etc..., weiter ent-
wickelt, die differenzierte Einblicke in die subjektive Sichtweise der untersuchten
Personen ermdglichen sollen. (Vgl. Bortz, Déring, 2003, S.306) Das bedeutet:

.Man will Phdnomene des menschlichen Erlebens méglichst ganzheitlich und

59
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von innen heraus (subjektiv) erfahren und verstehen." (Mayer 2002, S. 73)

5.1 Intention der vorliegenden Untersuchung

Ein wichtiges Ziel dieser Diplomarbeit ist es, dass der Alltag von Familien mit
einem behinderten Kind, deren Sorgen, Alltagsnéte und Angste auch fiir Nicht-
Involvierte erfahrbar gemacht wird. Es soll eine Sensibilisierung hinsichtlich der

Bediirfnisse und Anliegen von Familien mit einem Trisomie-21-Kind erfolgen.

5.2 Theoretische Aspekte

Eine ,,Heilung" der Trisomie 21 ist nicht moglich, somit steht die Entwicklung
einer optimalen Lebensgestaltung fiir das Down-Syndrom Kind und sein fami-
liZres Umfeld im Mittelpunkt pflegerischer, padagogischer und therapeutischer
Bemiihungen. Einerseits kann dies mit der Forderung lebenspraktischer Fer-
tigkeiten des behinderten Kindes verbunden sein, anderseits erhalt die fachliche
Auseinandersetzung mit einer moglichen Unterstiitzung familidrer Entwicklungs-
bedingungen eine besondere Bedeutung. Eltern eines Down-Syndrom-Kindes
werden im Zusammenleben oft mit Verhaltensweisen, Reaktionsformen und mit
speziellen Bediirfnissen konfrontiert, welche eine Neugestaltung des familidren
Alltags sowie der Lebensplanung notwendig macht. Eine fachliche Beratung der
Eltern auf der Basis eines breiten Hintergrundwissens iiber alle Aspekte des
Down-Syndroms inklusive Unterstiitzungsmdglichkeiten kann eine wichtige Hil-
festellung sein. Eltern suchen zum einen eine Bestatigung ihrer intuitiv erfolgten
Reaktionsformen sowie zum anderen fachliche Anregung und Unterstiitzung, um
mit der belastenden Situation besser umzugehen. Im Mittelpunkt der Beratung
sollte die gemeinsame (durch Eltern und professionelle Helfer) Erarbeitung le-
benspraktischer Hilfen und die Suche nach familidren Ressourcen und Entlas-
tungsmoglichkeiten stehen. (Vgl. Eckert 2004, S. 61ff)

In den letzten Jahrzehnten gab es enorme Verdnderungen fiir Personen
mit Down-Syndrom. Beispielsweise leben Kinder mit einer Trisomie 21 heu-
te meist zuhause bei ihren Eltern und sind nicht mehr in Einrichtungen un-
tergebracht. Da diese Verdnderung auch mehr Informationsbedarf und Ent-
scheidungen mit sich bringt, gewinnt es immer mehr an Bedeutung das nahe
soziale Umfeld der Kinder zu betrachten. Es werden zwar verschiedene Un-

terstiitzungsmoglichkeiten angeboten, wie entwicklungsdiagnostische Zentren,
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diverse Therapieformen, Friihforderung, etc..., jedoch besteht im Hinblick auf
Beratung fiir Eltern von Down-Syndrom-Kindern kein einheitliches Beratungs-
konzept in Osterreich. Ahnlich ist die Situation auch in den Nachbarlander
Schweiz und Deutschland. Des Weiteren soll der Frage nachgegangen werden,
in welchen Lebensbereichen die betroffenen Eltern andere therapeutische Ange-

bote brauchen wiirden und wo sie Hilfe im Alltag ihrer Familie bendtigen.

5.3 Forschungsfragen

Nach einer intensiven Literaturrecherche in vielen Fachbiichern, Zeitschriften
und auch einiger Studien, wurde festgestellt, dass die Thematik Trisomie 21
sehr umfassend ist. Aus diesem Grund wurde das Arbeitsthema konkretisiert:
Die Beratung von Eltern. Wie aber bereits oben erwahnt ist Beratung ein sehr
dehnbarer Begriff, und deswegen wurde entschieden, dass die Forschungsfra-
ge eher allgemeiner formuliert wird um dann entsprechende Erweiterungen in

Unterfragen unterzubringen:

Welche Aspekte sollte eine optimale Beratung fiir Eltern mit einem Trisomie-
21-Kind umfassen?

Unterfragen
1. Wie gelangen die Eltern zu Beratungen und wie erleben sie diese?

2. Auf welche Weise wurde auf wichtige Aspekte, wie zum Beispiel Geschwis-
terproblematik, belastende und entlastende Faktoren, Umgang mit Res-

sourcen,usw. eingegangen?

3. Wie konnten diese Aspekte in der hiuslichen Pflege/Betreuung und im

sozialen Umfeld nutzbringend verwendet werden?

4. Auf welche Weise waren die Inhalte der Beratung hilfreich fiir die Bewalti-

gung des Alltags?

5.4 Erhebungsmethode: Das problemzentrierte Inter-

view

Unter Beriicksichtigung des Themas und der Fragestellung entschied ich mich

fiir die Erhebungsmethode: das problemzentrierten Interview. Diese Technik der
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qualitativen Forschung wurde von dem deutschen Psychologen Andreas Witzel
entwickelt. Trotz ihrer Strukturierung sind Offenheit und subjektive Bedeutun-
gen wesentliche Eckdaten. Charakteristisch fiir diese Methode ist die offene und
halbstrukturierte Form der Befragung. Die Befragten sollen moglichst frei zu
Wort kommen, um ein offenes Gesprach zu ermoglichen. Aber dennoch ist das
problemzentrierte Interview auf eine bestimmte Themenstellung angewiesen. Im
Vorhinein miissen bestimmte Aspekte erarbeitet werden, welche dann als Grund-
lage fiir den Interviewleitfaden dienen. (Vgl. Mayring 2002, S. 66ff)

Durch den Leitfaden und den darin enthaltenen Themenbereichen erhilt man
ein Gerist fiir die Datenerhebung bzw. -analyse, welche die Ergebnisse unter-
schiedlicher Interviews vergleichbar machen lasst. Trotzdem ist noch geniigend
Spielraum vorhanden, um spontan aus der Situation heraus neue Fragen oder
Themen einzubeziehen. Oder bei der Auswertung Themen noch heraus zu fil-
tern, die bei der Erstellung des Leitfadens nicht beriicksichtigt worden sind.
(Vgl. Bortz, Déring, 2003, S.315)

5.5 Ethische Uberlegung

. Was du nicht willst, das man dir tu, das fiig auch keinem anderen zu".—(Mayer
2001, S. 55) Dieses alte Sprichwort kann auch auf die heutige wissenschaftliche
Forschung bezogen werden. (Vgl. Mayer 2001, S. 55)

.Der Grundsatz, Gutes zu tun und vor Schiaden zu schiitzen ist ethische
Pflicht auch in der Pflegeforschung.” — (Mayer 2001, S. 55)

Die Rechte der Personen, die an Forschungsstudien teilnehmen, sollen nicht

verletzt werden, so will es die Ethik in der Forschung.

Dabei kann man sich an drei grundlegenden Faktoren des Personlichkeits-
schutzes orientieren:

o freiwillige Teilnahme

e Anonymitat

e Schutz des einzelnen vor eventuellen psychischen und physischen Schiaden
(Vgl. Mayer 2001, S. 55f)
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5.6 Beschreibung der Untersuchungsgruppe und Er-
hebung

Es wurden im Zeitraum von Marz 2009 bis August 2009 sechs Interviews mit
Eltern von einem Kind mit Trisomie 21 durchgefiihrt. Durch private Verbindun-
gen, konnte ich mit vier Eltern telefonisch einen ersten Kontakt aufnehmen. Die
anderen zwei Interviewpartner fand ich durch ein Forum fiir betroffene Eltern.
Bei allen Kontaktaufnahmen wurden zunachst das Ziel der Arbeit und der In-
terviewleitfaden kurz vorgestellt. Danach kam es nach freiwilliger Zustimmung
zur Vereinbarung eines Interviewtermins. Fiinf der Befragungen fanden bei den
Teilnehmern zu Hause statt, da es aus organisatorischen Griinden fiir sie einfa-
cher war. Ein Interview fand in einem Restaurant statt. Die Entscheidung fiir
diese Raumlichkeit erfolgte ebenfalls aus organisatorischen Griinden. Hierbei ist
zu bemerken, dass die Gerduschkulisse keinen stérenden Einfluss auf das Inter-
view hatte. Vor dem eigentlichen Interview erklarte ich noch einmal kurz die
Schwerpunkte meiner Forschungsarbeit. Im Zuge dessen wurde nochmals auf
die Anonymitdt der Daten und auf den Zweck der Tonbandaufzeichnung hin-
gewiesen. Nach Abklarung dieser Fakten startete ich mit dem Interview und
zum Abschluss wurde mit den Interviewpartnern vereinbart, dass sie nach Be-
endigung der Arbeit die Ergebnisse vorgelegt bekommen werden. Die Interviews

dauerten zwischen 45 Minuten und 90 Minuten.

5.7 Auswertungsverfahren: Analyse nach Fragen

Die qualitative Untersuchung ist ein Prozess, der sich entwickelt. Hier stellen
zwei Vorgange sicher, dass verwertbare Ergebnisse und Erkenntnisse ermdoglicht

werden konnen:
1. Sammlung ausreichender und angemessener Daten
2. Kreativitat bei der Analyse der Daten

Es gibt viele unterschiedliche Moglichkeiten Datenmaterial zu erheben. Auf-
grund der Entscheidung fiir das problemzentrentierte Interview wurde fiir das
Auswertungsverfahren die Analyse nach Fragen gewahlt, welche zu den reduk-
tiven Verfahren z3hlt. Zentrale Aspekte dieses Verfahren sind Kodierung, Kate-

gorisierung und Synthetisierung. Beschreiben kann man es folgendermaBen:
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1. Vertraut machen mit dem Material, Erkennen von inhaltlichen wichtige
Stellen

2. Verkodung und Bilden von Kategorien
3. Synthese aller Interviews in ein Kategorieschema

4. Herstellen von Zusammenhange zwischen den einzelnen Kategorie
(Vgl. Mayer 2002, S. 167)

Indem sich bereits der halbstrukturierte Interviewleitfaden aus konkreten
Themen zusammensetzt, ergeben sich diese Schwerpunkte als die Hauptkate-
gorien fiir die Auswertung. Das Transkript wird somit nach diesen Kategorien
abgesucht und diese werden differenziert oder eventuell durch neue ersetzt.

Die Vorgehensweise kann folgend dargestellt werden:

e Hauptkategorien aus thematischen Feldern bilden

Transkripte oftmals durchlesen

die Aussagen markieren die zu den Schwerpunkten passen

die gekennzeichneten Passagen stichwortartig zusammenfassen und in einen

Raster libertragen

wenn notig Bildung von Unterkategorien
(Vgl. Mayer 2002, S. 168)



Kapitel 6

Ergebnisdarstellung

Dieses Kapitel widmet sich der Darstellung der Ergebnisse der sechs gefiihrten
Interviews mit Eltern von einem Trisomie-21-Kind und der Beantwortung der
Forschungsfrage:

Welche Aspekte sollte eine optimale Beratung fiir Eltern mit einem Trisomie-

21-Kind umfassen?

Bei der Erstellung des Interviewleitfadens wurde bereits auf die relevanten
Themen der Befragung geachtet. Diese Schwerpunkte wurden spater bei der Da-
tenanalyse in Kategorien umgewandelt. Die Ergebnisse der Kategorien und der

sich entwickelten Unterkategorien werden nun in diesem Abschnitt dargestellt.

Das verwendete Sonderzeichen (...) in den Zitaten bedeutet Auslassungen
von Textpassagen. Es betrifft vor allem Textstellen, die eher als ausschmiickend

und fiir die Interpretation nicht als vordergriindig erachtet wurden.

6.1 Diagnosemitteilung

Das Thema Diagnosemitteilung wurde bereits im Theorieteil im Kapitel Dia-
gnosemitteilung naher erlautert.

In diesem Unterpunkt wird der Frage nachgegangen, wie eine optimale Mit-
teilung zu erfolgen soll, da die Beratung mit der Mitteilung, in Verbindung
stehen sollte. Jedoch ist hier anzufiigen, dass es sich groBtenteils um eine Ver-

dachtsmitteilung handelte, da eine Diagnose zu diesem Zeitpunkt noch nicht

65
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moglich war.
Keine der sechs interviewten Familien wurde pranatal mit einer Verdachts-

diagnose (zum Beispiel durch eine Fruchtwasseruntersuchung) konfrontiert.

6.1.1 Zeitpunkt der Diagnosemitteilung

Der Zeitpunkt der Aufklarung stand lange im Mittelpunkt kontroverser Debat-
ten. In den 50iger Jahren wurde empfohlen nicht zu friih aufzuklaren, sondern
erst nach und nach die Diagnose zu ,enthiillen” In den 60iger Jahren fiihrten
verschiedene Erhebungen und Befragungen zu dem Ergebnis, dass die Eltern so
friih wie moglich aufgekldrt werden mochten. Es gibt wesentlich Griinde, die

dafiir sprechen:

e ein Recht der Eltern, so friith wie moglich iiber die Diagnose ihres Kindes

Bescheid zu wissen

e Eltern mit dem vagen Gefiihl, dass etwas nicht stimmt alleine lassen,

widerspricht ethischen Prinzipien

e erhalten sie die Diagnose erst spater, kommt zu den psychischen Belastun-
gen nachtraglich noch eine schwierige Aufklarungsarbeit in ihrem sozialem
Umfeld hinzu
(Vgl. Tamm 1994 S.27)

.Gleich nach der Geburt. Nach der Geburt ist der Verdacht ausge-
sprochen worden.” (14 5.1/ Z 5)

Zwei Mitter erzdhlten, dass ihnen die Vorgehensweise des medizinischen
Personals nach der Geburt auffallig erschien. Kurz nach den ersten Untersu-
chungen wurden sie dann darauf aufmerksam gemacht, wonach etwas mit ihrem

Kind nicht stimmen wiirde.

,Das war eigentlich gleich nach der Geburt, (...) es ist eben nicht
gut gegangen, er hat anders als die anderen Kinder ausgesehen,
[A.d.V.], also er war ziemlich blau und ist mir gleich abgenommen
worden als bei den anderen Kindern (...)" (1 3 5.1/ Z. 31-34)

Es handelt sich bei allen Aussagen zunachst um eine Verdachtsmitteilung.
Erst ein Bluttest bestatigte die Diagnose Trisomie 21. Auf dieses Ergebnis war-
tete die Mehrheit der Eltern zirka zehn Tage. Fiir eine Mutter war die schriftliche

Bestatigung, somit die endgiiltige Diagnose, nur mehr ein formeller Akt.
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.(.--) Dann ist halt irgendwann der Brief gekommen, und da war ich
aber auch schon so sicher, dass ich den Brief genommen habe und
ihn einordnete (...)" (13 S.4/ Z. 112-114)

6.1.2 Aufklarende Person

Ein weiterer wichtiger Punkt, ist die Person, die den Verdacht ausspricht. In
der Regel fillt es unter die arztliche Aufklarungspflicht den Eltern mitzuteilen,
dass ein Verdacht auf Trisomie 21 bestehen wiirde. Des Weiteren sollte der
Arzt derjenige sein, der iiber weitere Therapie- und Forderungsmoglichkeiten
informiert.

Als Informierender sollte er zwei Voraussetzungen erfiillen:

1. der Arzt muss mit den Merkmalen der Trisomie 21 vertraut sein und liber

notwendige medizinisches Fachwissen verfiigen

2. er soll sich der Aufgaben gewachsen fiihlen und die notwendige soziale
Kompetenz im Umgang mit Eltern mit behinderten Kindern besitzen
(Vgl. Lambeck 1992, S.109)

Die Arztin hat dann auch gesagt, sie glaubt es ist Down-Syndrom,
aber man muss dann noch die Blutuntersuchung abwarten.” (1 6
S.1/2719-21)

Ein weiteres Elternpaar meinte dazu, dass der betreuende Arzt nach der
Geburt plotzlich nicht mehr zu ihnen kam und die Hebamme die Aufgabe

ubernommen hat sie iiber den Verdacht aufzuklaren.

,,Und vor allem der Arzt hat sich ja dann nicht mehr blicken las-
sen, es ist dann nur die Hebamme gekommen und die hat uns den
Verdacht dann gesagt.” (1 3 S. 2/ Z. 47-48)

Wie man anhand dieser zwei Beispiele sieht, gibt es hier unterschiedliche
Positionen. Es ist zu erwadhnen, dass sich die medizinische Diagnosemitteilung,
auch wenn es sich lediglich "nuriim einen Verdacht handelt, im Kompetenz-
bereich des Arztes liegt. In der dlteren wissenschaftlichen Literatur zu diesem
Aspekt finden sich zu dieser Thematik iiberwiegend negative AuBerungen der
Eltern. Wiinschenswert ware es wenn zum Beispiel: die Hinzuziehung eines Psy-
chologens oder einer spezialisierten Pflegeperson, der den Kontakt zu den Eltern
auch nach der Entlassung aufrecht halten kann. (Vgl. Lambeck 1992, S.109)
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6.1.3 Situation / Raumlichkeit

Es gibt viele unterschiedliche Méglichkeiten wie man jemanden eine Botschaft,
die ein Leben verandert, libermittelt. Hierbei spielen mehrere Faktoren eine Rol-
le wie zum Beispiel die Riumlichkeit bzw. die Situation (z.B.: befindet man
sich in einem Zimmer, wo man ungestort ist oder sind noch weitere Personen

anwesend).
,Das war in so einem Nebenraum “ (12 S. 1/ Z 28)

Fiir diese befragte Mutter schienen die Raumlichkeiten nebensichlich, sie
konnte sich auch nicht mehr genau erinnern, in welchem Raum sie den Ver-
dacht erfuhr. Fiir alle anderen Befragten war es von wesentlicher Bedeutung, ob
sich noch weitere Personen, wie zum Beispiel Angehorige von Mitpatienten, im

Zimmer aufhielten.

+(---) Das war ja das schlimme, der Arzt [A.d.V.] hat nicht mal
gewartet bis der Vater da ist, sondern hat einfach der Mutter im

Bett, wo noch ca. 20 andere Personen im Raum waren, mitgeteilt,
dass E. Trisomie 21 hat. (...)" (15S5.1/ Z. 12-14)

Es ist gesetzlich festgelegt, dass die Privatsphare, darunter zahlt auch zum
Beispiel die Diagnosemitteilung, von Patienten gewahrt werden muss. Laut dem
Krankenanstalten- und Kurgesetz § 5a " Durch die Landesgesetzgebung sind die
Trager von Krankenanstalten unter Beachtung des Anstaltszwecks und des Leis-
tungsangebotes zu verpflichten, dass Pkt. 7 auch in Mehrbettrdumen eine ausrei-
chende Wahrung der Intimsphére gewihrleistet ist;” (http://www.ris.bka.gv.at/
Dokumente/Bundesnormen/NOR12130343/NOR12130343.html, 21.09.2009)

Wie bereits im Theorieteil beschrieben, ist es wichtig darauf zu achten,
dass immer beide Elternteile anwesend sein sollten oder zumindest eine weitere
Vertrauensperson der Mutter hinzuzuziehen wéare. Dies kann hilfreich fiir die

anfangs duBerst belastende Situation sein.

6.1.4 Reaktionen der Eltern

Wie wird eine solche Information erlebt und verarbeitet? Die Reaktion bezie-
hungsweise die Verarbeitung erfolgen auf personliche und individuelle Art und
Weise. Sie kénnen innerhalb von Sekunden ablaufen aber auch bis zu Mona-
ten andauern. Oder aber auch erst spater eintreten. Siehe Theorieteil Kapitel

Reaktionen.
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.(.--) Klar hat man auch seinen Tiefen, das war aber nicht gleich
im Krankenhaus, sondern eher dann erst zu Hause (...)" (15 S.3/Z.
83-84)

Fiir die Mehrheit der Befragten war die erste Reaktion, ein Schock. Alle
sechs interviewtem Eltern erfuhren den Verdacht nach der Geburt.

,Ein Schock! Also ein totaler Schock (...) Weil wir haben ja damit
iiberhaupt nicht gerechnet, (...) es ist ein Schock (...)." (1 2 S.1/
Z. 17)

Eine weitere Reaktionsweise kann Ratlosigkeit sein, wenn sich die Eltern im
Moment der Mitteilung iiberfordert fiihlen. Sie wissen nicht, wie sie auf die

Neuigkeit reagieren sollen, sie miissen diese erst einmal verarbeiten.

. Ratlos, irgendwie so das kann nicht sein, dass das wirklich so ist.
Weil wir wirklich nicht damit gerechnet haben” (16 S. 3 /Z. 92-93)

Die dritte angesprochene Reaktion, die aber erst zum Ausdruck kam nach-
dem der Schock iiberwunden wurde, waren Sorgen. Alle Interviewpartner ha-
ben sich mit Sorgen lange auseinander gesetzt. So zeigten sich die Sorgen
hauptsachlich iiber den weiteren medizinischen Verlauf der Begleiterkrankun-
gen (z.B.: Herzerkrankungen) und um die berufliche wie auch private Zukunft
ihre Kinder.

,Als erstes haben wir uns Sorgen wegen dem Herzen gemacht. Alles
andere ist eigentlich erst spater gekommen.” (14 S. 2/ Z. 40-41)

6.2 Vermittlung einer Beratung

Wie auch in der vorherigen Kategorie kann es von groBer Bedeutung sein, dass
die Mitteilung mit beiden Eltern oder Mutter bzw. Vater plus einer Vertrauens-
person statt findet. In belastenden Situationen ist die Aufnahmefahigkeit Betrof-
fener meist reduziert. Nicht unmittelbar Beteiligte (z.B.: Vertrauenspersonen)
behalten wesentlich mehr Gesprachsinhalte und Informationen. Ein Betroffener

schildert diese Problematik folgendermaBen:

,Das weiB ich nicht mehr. Eben, deswegen miisste man unbedingt
zu zweit sein. Genau deswegen. Ich kann es nicht mehr sagen, was
sie alles gesagt haben.” (12 S.2/ Z. 38-40)
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Wie sich aus den Interviews herausstellte, gab es keine einheitliche Vorge-
hensweise wie Eltern zu einer Beratung gelangten. Jeder der Interviewpartner
machte andere Erfahrungen in den Krankenhdusern. Auf die Frage, ob die Dia-
gnose bzw. Verdachtsmitteilung in Verbindung mit einer Beratung statt fand,
wurden unterschiedliche Aussagen getatigt. Einige Eltern erlebten die Vermitt-

lung positiv.

.(---) Ich bin auch gefragt worden ob ich jemanden brauche von der
Uberleitungspflege, da ist jemand gekommen. Diese hat mir dann
Broschiiren gebracht und eben gefragt wie es mir geht.” (14 5.1/
Z. 25-27)

Dazu eine andere Person:

»Naja, da war ich von dort nicht sehr zufrieden. Der eine Arzt hat
mich eben informiert,(...) und hat halt so das Krankheitsbild ge-
schildert. (1 3 5.4/ Z. 125-130)

Hier fand keinerlei Aufklarung statt, wo sich die Eltern hinwenden kénnen
nach dem stationdren Aufenthalt im Krankenhaus.

Wie aus diesen zwei Zitaten ersichtlich ist, gibt es hier noch viel Ausbaupo-
tential in der Elternbetreuung im Krankenhaus.

Hierbei ist zu berichten, dass bereits in manchen Kliniken das Angebot exis-
tiert, mit unterschiedlichen Fachpersonal (z.B.: Psychologen, Ubergangspflege,...etc)
zu sprechen. Ebenso ist es wichtig, dass auch Arzte besser in Kommunikation
geschult werden. Dies sollte bereits im Curriculum des Medizinstudiums inklu-
diert sein.

Bei einer Interviewpartnerin kam es vor, dass das Spital die Diagnose an
ein Amt weitergeleitet hatte. Die Verwaltung wurde von sich aus aktiv und

kontaktierte die Eltern.

.Sie haben nur gesagt, wir sollen uns an eine Selbsthilfegruppe wen-
den, aber nicht einmal einen Hinweis, (...). Und dann miissen die vom
Spital eine Meldung geben an irgendein Amt und die haben uns dann
kontaktiert. Das ist so eine Entwicklungsdiagnostik gewesen." (I 3
S. 5/ Z 156-160)
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6.2.1 Beratungsform

Dieser Unterpunkt wurde gewdhlt, um aufzuzeigen welche unterschiedlichen For-
men von Beratung heutzutage existieren, nicht nur die klassische Gesprachs-
beratung, sondern auch weitere Arten. Angefangen beim Austausch von betrof-
fenen Eltern bis hin zum geschriebenen Wort, wie zum Beispiel Erfahrungsbe-
richte in Fachzeitschriften,...etc.

Auf die Frage ob den Eltern Biicher oder Internetseiten weitergeholfen ha-
ben, bejahte die Mehrheit der Befragten.

,Mehr als alles andere”. (16 S. 5/ Z. 166)

Vor allem wird das Internet als wichtiges Medium zum Austausch mit an-
deren Eltern gesehen. Aber auch hier gibt es verschiedene Wege mit anderen
Betroffenen in Kontakt zu treten, um Erfahrungen zu berichten bzw. zu lesen.
Aus den Interviews ist hervorgegangen, dass fiir jedes Elternpaar eine andere

Form hilfreich war. Es werden zwei ausgewahlte Beratungsformen erlautert:

Mailinglisten Herr Liebtruth griindete ein Portal 1996, da er es bedauerte,
dass es im deutschsprachigen Raum nur schwer méglich war, elektronisch in
Kontakt zu bleiben. Ihm ging es vor allem darum mit anderen betroffen Eltern
zu diskutieren und um einen Erfahrungsaustausch.

Ich habe den Initiator per Mail angeschrieben und habe iiber diesen Weg
versucht n3here Information {iber das Postkastensystem zu erhalten Stand der
Mitgliederzahl vom Oktober 2008: 835.

,Das war auch ganz klasse. In Deutschland gibt es ein Postkasten-
system vom Internet liber das Down-Syndrom. Da kénnen Eltern
untereinander sich austauschen, das war super. An einem Tag ha-
ben wir bis zu 50 Mails zu beantworten gehabt, da haben wir oft
was raus gelesen, was fiir uns interessant war (...)."(1 2 S. 9/ Z.
284-287)

Dieses System wurde von einer Mutter im Internet gefunden, sie meinte
dass es nichts Vergleichbares in Osterreich gibe. Ein groBer Vorteil von diesem
System ist, die lokale und zeitliche Unabhangigkeit. Das heiBt auch man kann
sich zum Computer setzen wann immer es sich zeitlich ausgeht, tagsiiber oder
nachts. So ist es moglich sich zu informieren zum Beispiel iiber Entwicklungs-
schritte eines Sauglings. Ein Nachteil liegt in der E-Mail Flut (50 bis 100 E-Mails



72 KAPITEL 6. ERGEBNISDARSTELLUNG

pro Tag), welche inhaltlich aktuell nicht relevant sind. Dies war auch der Grund,
warum einige Eltern nach ein paar Jahren, das System verlassen haben.

Mailinglisten konnen aus einigen wenigen Personen oder mehreren hundert
Teilnehmern bestehen. Vorwiegend dienen sie dem Erfahrungsaustausch und
Diskussionen, in anderen werden nur Dokumente ausgetauscht. Man kann un-
terscheiden zwischen offenen Mailinglisten, hier kdnnen alle Interessierte mitma-
chen, und geschlossenen, hier miissen Interessierte bestimmte Kriterien erfiillen.

Weiters gibt es noch unmoderierte Mailinglisten, hier werden alle Mails an
alle weitergeleitet und moderierte, in ihnen werden die Mails zuerst kontrolliert
und danach versendet. (Vgl. Abraschek 2003, S.22)

Selbsthilfegruppen In Selbsthilfegruppen kommen zwei Prinzipien zu tragen,
das Prinzip der Selbsthilfe (Lésung von Problemen ohne professionelle Hilfe)
und das Gruppen-Prinzip (gemeinschaftliche Bewaltigung von Problemen). (Vgl.
Lins 2000, S.327)

Im modernen Sinn sind Selbsthilfegruppen freiwillige Zusammenschliisse von
Personen, deren Bestrebungen sich auf die gemeinsame Bewiltigung von Pro-
blemen richten. Ziel dieser Personengruppe ist die Veranderung der personlichen
Lebensumstdnde ihrer Mitglieder und bei ihren Zusammenkiinften steht das ge-
meinsame Gesprach und gegenseitige Hilfe im Vordergrund. (Vgl. Meggeneder
2000, S. 341)

Fiir die Eltern war es von groBer Bedeutung, dass sie die Moglichkeit hatten,
ihre Erfahrungen mit anderen Betroffen auszutauschen. Ihre Angste, Sorgen,

Erwartungen und Wiinsche verbalisieren zu konnen.

.Die Beratung von der Selbsthilfegruppe also von anderen Eltern
durch das die erfahren sind,(...). Das ist fiir mich oft das Wichtigste.
Also ich vertrau, den anderen Eltern mehr, (...)." (13 S. 9/Z. 323-
328)

Trotz der unterstiitzenden Wirkung der Selbsthilfegruppen nehmen viele El-
tern diese Moglichkeit nicht in Anspruch. Zu unterschiedlich sind die Probleme,
Schwierigkeiten, Bediirfnisse, Interessen, Wiinsche und Ziele der betroffenen EI-
tern. Wie auch in anderen Gruppen bzw. Vereinen kann es zu unterschiedlichen
Meinungen oder Konflikten kommen. (Vgl. Rosenkranz 1998 S.92)

Auch in der Befragung waren Eltern der Meinung, dass eine Selbsthilfegruppe

nicht fiir alle Eltern mit einem Down-Syndrom Kind geeignet wére.
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.Selbsthilfegruppe ist nicht unsere erste Wahl, obwohl es sicher gut
und wichtig ist fiir viele." (1 6 5.8/Z. 291-292)

6.2.2 Eigeninitiative

Aber wie kamen nun die Eltern zu ihren Anlaufstellen wo sie sich spezielle Tipps
und Informationen holen konnten?

Aus den Interviews ging vielfach hervor, dass dies aufgrund ihrer Eigeninitia-
tive geschah. Die Eltern erhielten zwar einzelne Informationen bzw. auch schon
Kontaktadressen im Krankenhaus, dies war fiir sie aber teilweise nicht ausrei-

chend genug.

.(.--) Das ist ein Kampf gewesen. Immer wenn wir etwas wollten,
mussten wir uns selber dahinter setzten. “ (1 1 S.14/ Z.465)

.(.--)lch hab von dort eben eine Fachliteratur verlangt und man
muss sich selber alles erfragen und telefonieren und suchen und
selber informieren”. (12 S. 3/ Z 89-91)

Nur durch die eigene Hartnickigkeit der Eltern, kamen die Befragten dann
doch zum dem erwiinschten Ziel, die Informationen iiber Einrichtungen oder
Menschen, die ihnen weiterhelfen konnten auch wenn es sich nur um Hinweise

auf mogliche Therapeuten gehandelt hatte.

6.2.3 Informationsmaterial/ Fachliteratur

Auch der offentliche Zugang oder das Anbieten von Fachliteratur seitens des
medizinischen beziehungsweise des pflegerischen Personals kann eine Form von
Beratung sein. Denn nach der Mitteilung der Diagnose hilft es den Eltern oft-
mals sich intensiver mit dem Krankheitsbild auseinander zu setzen. Dadurch
finden sie Halt und erfahren Details iiber Trisomie 21 und dessen Begleiterer-
krankungen. Hier ist anzumerken, dass bestimmte Aspekte zum Down-Syndrom
nie zu verallgemeinern sind, da es vier unterschiedliche Formen gibt und jedes
Kind eine andere Personlichkeit und Entwicklung aufweist. Weiters muss die

Fachliteratur aktuell sein und verstandlich verfasst.

,Oder auch vom Informationsmaterial her, das war halt auch, sie
haben mir dann Biicher gegeben, die sie auf der Station gehabt

haben. Die waren halt nur ein bisschen alt. (...) sie wollten ja auch
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nicht informieren, medizinisch gesehen, es war eben das soziale. Da
waren so Elternberichte, (...)" (I 3 S. 4/ Z. 143-150)

Ein weiteres Elternpaar berichtete, dass schon ein paar Broschiiren ausrei-

chend waren um fiir die ersten Tage den Informationsdurst zu stillen.

.Die ersten Prospekte waren da noch ganz OK. Was gibt’s alles?
Wo kann man sich hinwenden? War zwar fiir uns ein bisschen we-
nig, aber vielleicht geht am Anfang auch nicht mehr. Aber es war
zumindest etwas Schriftliches da. Das war fiir mich ganz gut”. (1 6
S$.3/Z 123-126)

Es ist auch wichtig darauf zu achten, was die Betroffenen bendtigen. Hierbei
ist eine gute Zusammenarbeit wie auch Kommunikation im mulitprofessionellen
Team (Medizin, Pflege, Psychologie, Therapie Sozialarbeit,...etc.) Vorausset-
zung.

Das 21. Jahrhundert betreibt rasche Fortschritte in der Technik, vor allem
auf der Kommunikationsebene, das Internet besitzt eine dominante Stellung
Aufgrund dessen darf man das Internet als neue Medienform fiir Informationen
nicht ausschlieBen.

Zumal findet man im World Wide Web die aktuellsten Beitrdge zu un-
terschiedlichen Themenbereiche aus Medizin, Erziehung oder Entwicklung und
noch vieles mehr. Ein weiterer positiver Aspekt ist die Moglichkeit sich inter-
national auszutauschen und auch an Beitrage aus dem Ausland zu gelangen,

teilweise sogar auch kostenfrei.

.Ich hab nichts bekommen, ich hab nichts mitkriegt. Sie haben uns
einfach heimgeschickt. (...) Waére aber hilfreich (...) Das holt man
sich dann eh nachher selber. Ich hab mir dann auch gleich Biicher
bestellt und im Internet nachgesehen, Lektiiren gekauft und nach-
gelesen und bzw. (...) mit einer bekannten gesprochen die ebenfalls
Mutter eines Sohnes mit Trisomie 21 ist." (15 5. 2/Z. 64-72)

Es ist gut, dass heutzutage viele unterschiedliche Zugange zu Informations-
material existieren, egal ob digital oder auf Papier. Ein Gesprach unter Gleich-
gesinnten kann auch oft sehr hilfreich sein, schon alleine deswegen, weil es sich

hierbei um einen Austausch von Erfahrungen handelt.
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Gegenwartig findet sich eine Fiille von Daten, Informationen, neuen Erkennt-
nissen, Forschungsergebnissen,etc. im Internet zu nahezu jeden Bereich, wobei

die Bandbreite aus qualitativer Sicht teilweise beachtlich erscheint.

6.3 Beschreibung der hauslichen Situation

6.3.1 Geschwister

Bereits existierende Kinder der Familie zdhlen zum unmittelbaren Umfeld. Sie
sind Mitglieder der Kernfamilie. Auch fiir sie kommt es zu einer neuen Familien-
situation, die sie erst einmal erfahren und auch verstehen miissen. Bei manchen
ist es auch genau umgekehrt, sie werden in eine Familie geboren, wo bereits ein
Kind mit Trisomie 21 vorhanden ist. Sie wachsen damit auf, und fiir sie gehort
die Behinderung zum Alltag. Jedoch werden Kinder gréBer und beginnen eines
Tages festzustellen, dass ein Unterschied zwischen ihnen und der Schwester bzw.
dem Bruder besteht.

So wie jedes Kind individuell verschieden ist, so wird auch die Vermittlung
des Bildes Trisomie 21 gegeniiber der Geschwister-Kinder sein. Es gibt viele
unterschiedliche Moglichkeiten, wie zum Beispiel durch kindgerechte und dem
Alter entsprechende Aufklarung, mit Unterstiitzung von Bilderbiicher bzw. Rat-
gebern,...etc. Auf alle Fille ist auf den Informationsinhalt zu achten, denn zu
viel Neues konnte das Kind iiberfordern. Es muss erst einmal verstehen lernen,
dass der Bruder oder die Schwester andere Entwicklungsschritte machen bzw.

ein wenig anderes aussehen als die restlichen Familienmitglieder.

,Ja, das mit dem Herzen haben wir ihm nicht gesagt, dafiir ist er
noch zu klein. Aber wir sagen ihm schon, dass die A. etwas hat, das
man Down-Syndrom nennt.” (14 S. 3/ Z. 96-98)

In Erfahrungsberichten von Miittern bzw. von Geschwister-Kinder, wird der
Umgang bzw. die alltdgliche Situation mit der beeintrichtigten Schwester oder
dem beeintrachtigten Bruder geschildert.

Waltraud Hackenberg hat sich in den 80iger und 90iger Jahren intensiv mit
der Thematik Geschwister behinderter Kinder befasst. 1992 hat Hackenberg
Merkmale zusammengefasst, welche Geschwister von behinderten Kindern von
anderen Kinder unterscheiden, die aber grundsatzlich keine negativen Auswir-

kungen haben:
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e Schwestern zeigen ein hoheres soziales Engagement
e Briider distanzieren sich eher von sozialen Kontakten
e Schwestern benennen eher ein schwieriges Verhiltnis zur Miitter als Briider

o die grundsatzliche Einstellung gegeniiber Menschen mit besonderen Bediirf-

nissen ist von Sensibilitdt und Humanitit gepragt
e Geschwister sind friih in unterschiedlichen Bereichen selbststindig

e die Behinderung der Geschwister wird idealisiert
(Vgl. Wagner-Lenzin 2007, S. 24f)

Hackenberg konnte in ihrer Forschung unter Geschwister behinderter Kinder
keine psychischen Auffilligkeiten entdecken. Einzig bei Geschwistern mehrfach
behinderter Kinder bestehe die Gefahr zur emotionalen Unterversorgung. (Vgl.
Wagner-Lenzin 2007, S. 24f)

Fiinf Familien hatten Erfahrungen in Bezug auf das Verhalten der Geschwis-
ter Kinder. Eine Mutter schilderte die Situation:

.Die kleineren Geschwister haben noch kein Problembewusstsein
oder, (...) fiir die ist der E. einfach nur der E. (...) Bei den gréBeren
natiirlich schon, die sehen dass differenzierter, aber das ist der E.
So ist es halt.” (13S5.1/ Z 1-10)

Durch diese Schilderung wird ersichtlich, dass das Alter der Kinder, wann sie
die Diagnose erfahren, eine Rolle spielt. Ein weiteres Zitat zeigt auf, dass dies
ein Zeitprozess ist, bis sich die Kinder mit der Beeintrachtigung ihres Bruders

oder ihrer Schwester auseinandersetzen.

,Schlecht irgendwie, er hat es nicht gut aufgenommen®. (11 5.11/
Z. 355)

Jiingere Kinder kdnnen noch nicht das AusmaB dieser Diagnose und die
Veranderungen fiir das Familienleben nachvollziehen. Sie sind kognitiv noch
nicht fahig, solche Auswirkungen fiir das Zusammenleben in der Familie zu ver-
stehen. Jerome Kagan sieht einen entscheidenden Schritt in der Entwicklung
etwa im Alter von zwdlf Monaten. Wenn das Kind nunmehr eine Erfahrung

macht, die mit dem bisher Bekannten nicht zu vereinbaren ist, reagiert es nicht
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nur - wie frither - mit Aufmerksamkeitszuwendung. Vielmehr versucht das Kind
aktiv die neue Situation zu verstehen und stellt Vermutungen an die, das Fremd-
artige erklaren kann. (Vgl. Mietzel 1997, S. 104) Die ein- bis vierjdhrigen Kinder
verstehen es auf ihre " kindgerechteArt und Weise und bringen dies auch so zum
Ausdruck.

Eine Mutter erzihlte, wie ihr 2 3 jahriger Sohn die Mitteilung aufnahm:

,Und er hat nur gefragt, ob sie dann hiipfen, spielen und rutschen
kann mit ihm. Dann meinte ich, ja ja das kann sie alles eines Ta-
ges.“ Und F.: ,Na, das passt dann.” ,Bei den anderen [Tétigkeiten,
A.d.V.] tut er ihr dann helfen”. (14 S. 3/ Z. 100-103)

Nach der Verarbeitung der Mitteilung setzt die Akzeptanz ein, und die Kin-
der versuchen dies in ihrem Alltag einzubauen, und ihr Verhalten dementspre-
chend darauf einzustellen. Manche Eltern schilderten bestimmte soziale Rei-

fungsprozesse:

.Ich wiirde eher sagen sie ist sehr reif dadurch. Beispiel: in der ersten
Klasse, hat die Lehrerin gefragt, ob sie altere Geschwister (...) Dann
hab ich 9der Lehrerin vom P. erzahlt, dann meinte die Lehrerin aha
dadurch. S. hat so reife Antworten, was untypisch fiir ihr Alter ist.
Sie hat sicher sehr profitiert.” (12, 5.2 / Z 63-68)

In den letzten Jahrzehnten beschiftigte sich die Forschung immer mehr
mit der Geschwisterbeziehungsthematik. Nach Troster stehen, vier Beziehungs-

aspekte im Vordergrund
1. die Rollenbeziehung zwischen den Geschwistern,
2. das AusmaB des Kontakts zwischen den Geschwistern,
3. qualitative Aspekte des Geschwisterkontakts und

4. die Art des Spielverhaltens.
(Vgl. Troster 2001, S.2)

Unabhangig von der Reihenfolge der Geschwister nimmt das nichtbehinderte
Kind eine dominante Stellung ein. Der Kontakt zwischen den Geschwistern ist im
Allgemeinen nicht eingeschrénkt und die Beziehung wird auBerdem von Eltern

wie von betroffenen Kindern als positiv bewertet. Weiters stellte Troster drei
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Faktoren fest, die sich auf die Geschwisterbeziehung auswirken kénnen. (1) Die
differentielle Zuwendung der Eltern fiir die Geschwister, (2) die Ubertragung
von Verantwortung fiir die Betreuung auf das nichtbehinderte Geschwisterkind
sowie (3) die Art der Behinderung. (Vgl. Troster 2001, S.2)

.Er hat jetzt auch noch einen jiingeren Bruder der ist jetzt sechs
und das ist jetzt ganz super fiir das Lernen. (...) Wo er sicher durch
D. profitierte, weil D. kann es ja, dann probiert es P. doch noch
einmal. Da kann er sich sicher viel abschauen.” (12 S.5 / Z152-157)

Francine Klagsbrun, eine amerikanische Autorin, beschreibt die Geschwis-
terbeziehung als die Dauerhaftesten aller Bindungen. Die Beziehung zu den Ge-
schwistern bleibt bestehen, unabhangig mit welcher Intensitat sie gestaltet wird,
wenn zum Beispiel die gemeinsamen Eltern verstorben sind. (Vgl. Wagner-Lenzin
2007, S. 24)

. Geschwister sind und bleiben Zeitzeugen ihrer eigenen Kindheit" —
(Wagner-Lenzin 2007, S. 24)

Geschwister haben eine einzigartige Beziehung zueinander, sie haben diesel-
ben Gene der Eltern und verbringen ihre Kindheit gemeinsamen. Sie unterstiitzen
sich gegenseitig wenn es zum Beispiel Unstimmigkeiten mit den Eltern gibt. Be-
sonders die Beziehung zwischen nicht-behinderten Kind und behinderten Kind

wird von einem Vater so beschrieben:

(--.) Er [Bruder, A.d.V.] war einfach die ganze Jugendzeit so eine
Stiitze. Auch fiir sie. Weil wenn sie einmal mit uns nicht zu recht
gekommen ist, dann ist sie zu T. gegangen, der aber auch nicht
nachgegeben hat. Die Geschwister haben halt einfach eine andere
Beziehung bzw. auf eine anderen Ebene (...)." (I 1 S5.11/ Z. 379-
382)

Vor allem fiir Geschwister von Kindern mit Behinderung ist es wichtig, dass
sie mit anderen Betroffenen oder Professionisten iiber ihre besondere Famili-
ensituation sprechen und ihre Gedanken zum Ausdruck zu bringen. Leider wird
die Entlastung von Kindern mit beeintrachtigten Geschwistern hierzulande noch
eher stiefmiitterlich behandelt, dhnlich wie in Deutschland. Und es ist immer
noch nicht selbstverstandlich, sie in die gesamte Familienbegleitung mit ein-
zubeziehen. Auch anhand des relativen geringen Literaturbestandes ist dies zu
erkennen. (Vgl. Lederer 1996, S.70)
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Die Mehrheit der Befragten bot ihren Kindern die Moglichkeit an, beispiels-
weise auf ein Seminar zu fahren, wo ausschlieBlich Kinder mit behinderten Ge-
schwister teilnehmen wiirden. Eine Vielzahl der Kinder nahm dieses Angebot
seitens der Eltern nicht an, oder sie waren noch zu jung und es wird erst in der

Zukunft ein relevantes Thema in der Familie darstellen.

.(---) dann hab ich gefragt, ob er ein Geschwisterseminar oder Ghnliches
machen méchte. Er fragte: Warum? Ich meinte zu ihm: Naja viel-
leicht zum Austausch mit anderen Geschwistern und er war sehr
verbliifft, wie ich auf diese Idee kam". (1 3 5.6/ Z. 205-208)

Eine Mutter berichtete welches Entlastungsangebot sie fiir die ganze Familie
gefunden hatte, es handelte sich hierbei um eine Wochenveranstaltung speziell

fir Familien mit behinderten Kindern.

,Wir haben am Anfang jahrelang das Seminar, Eltern behinderter
Kinder, mitgemacht. Das war immer unser Urlaub.” (12 S. 5 / 174-
175)

.(---) Und man profitiert sehr, es ist total super. Das letzte Jahr
sind wir schon in die Rolle geriickt, wo wir andere Eltern aufgebaut
haben. Dann haben wir den P. iiberall mit hinnehmen kénnen in
Urlaub. Weil da wird auch den ganzen Tag Kinderbetreuung ange-
boten. Zu Mittag hat man die Kinder wieder, und am Nachmittag
geht es dann weiter mit Seminaren. Und das ist selber angenehm,
du hast Eltern die wissen um was es geht. Es ist einfach super.” (12
S.6/7Z186-192)

6.3.2 Friihforderung

Neben vielen unterschiedlichsten Entwicklungsfordermdglichkeiten, ist Friihférderung,
die am haufigsten genannte Therapie in der Umfrage. Alle sechs Familien hatten
Erfahrungen mit Friihforderung. Ein besonderes Merkmal der Friihférderung, im
Gegensatz zu anderen helfenden Systemen ist, dass das Kind meist in seiner ge-
wohnten Umgebung, gefordert wird. Wesentlich dabei ist auch, dass die Eltern
in den Forderprozess aktiv miteingebunden werden. Das heiBt in einer sensi-
blen Auseinandersetzung und Begleitung der Eltern und ihres Kindes, soll der

Bewaltigungsprozess der Eltern unterstiitzt und das Kind in seinen Fahigkeiten
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gestarkt werden. Dadurch machen sie die Erfahrung, dass sie sich mitteilen,
sich auszudriicken kénnen, dies stellt somit wesentliche Voraussetzungen fiir die
weitere Entwicklung.(Vgl. Mosler 2006)

.(-..) aber was sehr gut ist eben die Friihférderung. Weil die ins Haus
kommt, damit du nicht wohin fahren musst.” (1 4 S.5/ Z 155-156)

6.3.3 Alltag

Theresia Rosenkranz hat bereits 1998 in ihrem Buch die Alltagssituation von
Eltern mit behinderten Kindern beschrieben: ,Die Alltagssituation wird haupt-
sdchlich als Belastungssituation thematisiert und ist abhdngig vom erhShten, zei-
tintensiven Pflege-, Betreuungs- und Férderaufwand. Essen, Intim-, Kérperpflege,
aber auch alltigliche Verrichtungen kénnen zum Problem werden. Zusatzlich
wird noch als erschwerend bei der Bewaltigung des Alltags angegeben, dass die
Miitter zu wenig Zeit fiir ihre Haus- bzw. Gartenarbeit haben." — (Rosenkranz,
1998, S 177)

Zum Problem Haushaltsfiihrung kommt auch noch hinzu, das Organisieren
der Therapien, Arztbesuche, die anderen Kinder von den jeweiligen Betreuungs-
einrichtungen abholen,...etc. Zusitzlich kommt noch hinzu, dass die Ubungen
von den Therapieeinheiten, in den Alltag integriert werden sollen, in Form von

Uben und Vertiefen der einzelnen Schritte.

. Es ist einfach alles eher zeitverzégert. Weil ich einfach viel umher
gerufen habe oder viele Termine bzw. Untersuchungen ausgemacht
waren. Daher ist er schon anders. Aber sonst z.B.: Logopadie haben
wir auch angefangen mit vier Monate wegen der Schluckstérungen
und dann baut man die Ubungen von der Therapie auch in den
Alltag ein.” (12 S. 4 / Z 131-135)

6.4 Umsetzung der Information fiir die hausliche Pfle-
ge / Betreuung
6.4.1 Organisation

Nicht nur die Unterstiitzung der Familie oder sonstiger Bezugspersonen fiir die

Entlastung ist von groBer Bedeutung, sondern auch die materiellen Zuschiisse,



6.4. UMSETZUNG DER INFORMATION FUR DIE HAUSLICHE PFLEGE / BETREUUNG81

wie zum Beispiel das Pflegegeld, sind relevant. Jede Person, die aufgrund ei-
ner Behinderung stindigen Pflegebedarf von monatlich mehr als 50 Stunden
hat, welcher voraussichtlich langer als sechs Monate andauern wird, hat einen
Rechtsanspruch auf die Beziehung des Pflegegeldes. Die Einstufung des Pflege-
geldbedarfs erfolgt zur Zeit in Osterreich durch einen Arzt. In manchen Fillen
erhalten intelektuell beeintrachtige Kinder kein Pflegegeld zugesprochen. Es wird
je nach Pflegebedarf in sieben Stufen eingeteilt. Beginnend bei Pflegestufe ein
bei mehr als 50 Stunden bis Pflegestufe sieben bei mehr als 180 Stunden Pflege-
bedarf plus zusatzlicher Beeintrachtigung. (Vgl. Bundesministerium fiir Arbeit,
Soziales und Konsumentenschutz, Sektion IV, 2009, S.43)

Aufgrund dessen, dass alle Eltern einen erhéhten Pflegebedarf bei ihren Kin-
dern nachweisen konnen, ist die Frage relevant, ob es eine Hilfestellung seitens
der Amter beziiglich Pflegegeld gab. Ein GroBteil der befragten Eltern ant-
wortete, dass sie fallweise Informationen bekommen haben, aber nie konkrete

Anlaufstellen oder dhnliche Kontaktmdglichkeiten.

Entweder du machst das selber oder sonst halt nicht. Nein, das
gibt es nicht. Aber ein Verein, gibt eine Mappe heraus, welche sie
selber zusammengestellt haben, weil man einfach viele Sachen nicht
weilS. Das ist ganz Klasse. Aber man muss sich selber informieren,
das nutzt nichts.” (12 S. 7 / Z 221-225)

6.4.2 Pflege bzw. Betreuungsaufwand

Vielen Eltern erscheint die tagliche Pflege ihres Kindes mit Down-Syndrom nicht
viel anders als der Umgang mit einem anderen Kind. Die tigliche Pflege solch
eines Kindes unterscheidet sich meist, nur in einigen wenigen speziellen Berei-
chen von der der anderen Kinder, die allerdings fiir die Entwicklung von groBer
Bedeutung sind. (Vgl. Stay-Gundersen 2008, S.105)

Neben den hauswirtschaftlichen Tatigkeiten und der Versorgung der Kinder
kommt noch die pflegerische wie auch medizinische Betreuung hinzu. Wobei
zu erwdhnen ist, dass jedes Kind mit Trisomie 21 einzigartig ist, das bedeu-
tet in seiner Entwicklung wie auch in den Begleiterkrankungen. Daher ist der

Pflegeaufwand ganz individuell von Kind zu Kind verschieden.

.Ja, ganz sicher! Jetzt nicht mehr. Zusatzlichen Sauerstoff, Tablet-
ten (...) War aber zeitlich begrenzt wo der Herzfehler aktuell war. "
(16S5.7/Z 221-223)



82 KAPITEL 6. ERGEBNISDARSTELLUNG

Aber auch nachdem zum Beispiel eine akute Erkrankung abgeklungen ist,
miissen die Kinder zu regelmaBige Kontrollen gebracht werden. Neben den aku-
ten Begleiterkrankungen wie Herz oder Darmerkrankungen treten bei vielen
Kindern mit Trisomie 21 hiufig Schiadigungen wie zum Beispiel Hor- oder Seh-
probleme auf. Daher sollte die Hor.- und Sehfihigkeit der Kinder beobachtet
werden. Zum Beispiel bei einer Horschwache, stellen Eltern oft schon friih fest,
dass ihre Kinder auf Laute oder auf Stimmen nicht reagieren. Die Sprachent-
wicklung geht einher mit dem Horvermogen. Kommt es aber zu einem unbehan-
delten Horproblem, kann es zu einer verzdgerten Sprachentwicklung kommen.
Dies wiederum konnte unter Umstanden soziale wie emotionelle Probleme mit
sich bringen. (Vgl. Stay-Gundersen 2008, S.86)

.Wegen dem Herzfehler,(...), den man alle 2 Jahre kontrollieren
lassen muss. |hm belastest es iiberhaupt nicht. Er hat nur einen
Hérfehler, dass er fast auf einem Ohr gar nichts hért. Das bekommt
man aber erst mit der Zeit mit.”" (12 S. 3 / Z 102-106)

Zusatzlich zur pflegerischen Versorgung der Kinder, ist auch die Betreuung
ein wichtiger Aspekt fiir die Alltagsbewaltigung. Auf die Frage, ob Familienan-
gehorige in die Betreuung der Kinder miteinbezogen werden gab die Mehrheit
der Befragten an, dass im Speziellen die GroBeltern und die Geschwister mitein-

gebunden sind. Haufig wird dies von den Eltern als Entlastung wahrgenommen.
.Das ist éfter so, dass die Oma kommt. (...)" (I 2 5.4/2.240-241)

Die nichtbehinderten Kinder unterstiitzen die Eltern zum Beispiel, indem sie

auf ihre Geschwister aufpassen, wahrend die Eltern Erledigungen tatigen.

+(--.) wenn ich kurze Wege habe, bsp. Einkaufen. Kénnen sie es
sich aussuchen ob sie einkaufen gehen oder beim Kleinen zu Hause
bleiben. Das ist ganz normal. Sie spielen mit ihm Klavier, er sitzt auf
dem SchoB. Mittlerweile kennen sie auch schon seine Bediirfnissen
und wissen bei welchen Liedern er sich entspannt und ruhiger wird
(..)."(13S. 4/ Z 225-231)

Durch die intensive Mithilfe in der Betreuung der behinderten Geschwister
gehen Risikofaktoren (zum Beispiel erhohte Belastung in Bezug auf Mitarbeit
im Haushalt, eingeschrankte elterliche Verfiigbarkeit,etc...) wie aber auch posi-
tive Auswirkungen (wie soziale Kompetenz, Reife, Familienzusammenhalt,etc...)

einher.
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6.5 Wiinsche an eine Beratung

,Wenn du einen Menschen gliicklich machen willst, dann fiige nichts
seinen Reichtiimern hinzu sondern nimm ihm einige von seinen

Wiinschen. *

Dieses Sprichwort stammt von dem griechischen Philosophen Epikur.

Aufgrund dessen, dass es kein einheitliches Konzept beziehungsweise ein-
heitliche Ansitze fiir eine Beratung fiir Eltern mit einem Down-Syndrom Kind
in Osterreich existieren, stellte sich die Frage, welche Wiinsche haben die Be-
troffenen an eine Beratung?

Wobei ich denn Begriff Beratung eher allgemein hielt. Ich wollte nicht auf
eine spezielle Beratung eingehen, da die sechs Miitter und Vater auch ganz
unterschiedliche Erfahrungen mit den Beratungsformen machten.

Allen sechs Elternpaare ist es wichtig, dass Beratung schriftlich begleitet
wird, in Form einer Broschiire oder dhnlichem. Denn sie sind der Meinung wie
auch bereits bei der Diagnosemitteilung erwdhnt, dass manche Informationsma-
terialien zu umfangreich sind. Oftmals sind die Eltern nicht in der Lage die Viel-
zahl an Neuigkeiten zu verarbeiten, und da sehen sie es als groBe Unterstiitzung
an, wenn sie einen Informationsblatt mit Kontaktadressen bekommen.

Ein weiteres Anliegen von den Eltern ist, dass es eine Anlaufstelle geben
sollte, wo man sich immer wieder hinwenden kann.

Was ihnen auch noch wichtig ist, ist die Offenheit bzw. Ehrlichkeit, aller
Beteiligter. Die Berater sollten ehrlich sein, egal um welches Problem es sich
handelt. Und die Eltern sollte zu einer Beratungsstelle hingehen kdnnen, um
offen {iber alles zu reden. Auch wenn es einmal negative Gedanken sind oder
sie sich tiberfordert mit der Situation fiihlen, sollten sie die Moglichkeit erhalten
dariiber sprechen zu kdnnen ohne Schuldgefiihle.

Marianne Wagner-Lenzin beschaftigte sich auch mit der Bedeutung der Be-
ratung fiir Eltern mit einem behinderten Kind. Aus ihrer Umfrage ging hervor,
dass Eltern in Bezug auf ihre psychischen Verfassung empathisches Zuhoren
bendtigen, wie auch Informationen. (Vgl. Wagner-Lenzin, S.189) Wie auch bei
Frau Wagner-Lenzin sind die oben drei genannten Punkte die am 6ftesten ausge-
sprochenen Wiinsche aller Befragten. Im Anschluss werden alle Zitate angefiihrt,
welche mit Beratung in Verbindung stehen.

Alle Aussagen der Eltern werden dargelegt, da ich sie fiir erwdhnenswert

halte und sie relevante Ergebnisse meiner Forschungsfrage darstellen.
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JIch wére vielleicht einmal gliicklich irgendwie eine Anlaufstelle die
die einem irgendwie das ganze Leben begleitet (...)" (11 S.17/ Z.
586-587)

»Ja, das er soweit als méglich mit Aufwachsen kann, mit allem drum
und dran, mit den normalen Alltagssachen. Fiir uns ist es wichtig
etwas gemeinsam zu machen, (...)" (12 5. 8 / Z 273-274)

In erster Linie um mehr dariiber zu erfahren, wirklich erfahren ha-
ben wir alles schriftlich und von Nichtbetroffenen. (...) Und eigent-
lich war es uns wichtig mit anderen zusammen zu kommen, die das
leben oder einen &hnlichen Alltag haben.” (1 3 5.11/Z. 381-385)

,Dass das Fachwissen da ist, (...) das solche Sachen einfach zusam-
mengeschrieben wiren. Das wére interessant.” ( 12 S. 10 / 324-
326)

,Dass eine Beratung ein bisschen sensibel ist was den anderen aus-
macht. Wiirde mir wiinschen, dass Beratung oft schriftlich begleitet
ist. Weil man einfach nicht mithorchen kann, manches Mal bleibt
man hangen und wenn man es dann schriftlich hat kann man es
nachlesen. Und ich wiirde mir wiinschen das Beratung immer auch
offen bleibt, im Sinne von man kann nicht alles sagen. (...) und
einen vierten Wunsch, dass man dann noch jemanden hat wo man
im Nachhinein noch einen Anschluss hat. Vielleicht (...) Vielleicht
brauch ich es nicht heute oder morgen sondern erst nichstes Jahr.
Und dass man dann auch noch wei wo man hingehen kann. Das
ist sicher gut.” (13 S. 11/Z. 390-402)

.Ja, was ich fiir gut empfunden habe, war dass sie nicht um den
heiBen Brei herumgesprochen haben. (...) Sie haben zwar keinen
Mut gemacht, aber haben uns erzahlt, was wir alles mit dem Kind
machen. Sie kénnen viel erlernen. Das sie einfach ehrlich waren. (...)
Na bei uns hat das mit der Beratung sehr gut funktioniert.” (1 4 S.
7/ Z. 238-249)



6.5. WUNSCHE AN EINE BERATUNG

.(---) und vor allem miisste der Arzt mir gleich anbieten mit einer
Psychologin zu sprechen (...)" (15S. 2/ Z. 42)

~Erst einmal, dass ich wertschiatzend behandelt werde, zweitens dass
die Beratung so friih wie méglich beginnt. (...) Und dann einen Leit-
faden wiirde ich mir wiinschen, den gibt es nicht. Wo darin steht, wo
ich mich hinwenden kann bzgl. finanzielle Unterstiitzung, (...) und
auch einfach etwas zum Auffangen, weil eine Beratungsstelle sollte
eine Einrichtung sein, wo Frauen auch hingehen kénnen, wann es

ihnen nicht so gut geht, dass sie ihre Gefiihle einmal zum Ausdruck

bringen kénnen, denn dass miissen sie nicht versteckt machen (...)"

(155.6/179-195)

.Ich wiirde gerne ein spezifisches Bild von Down-Syndrom bekom-
men wollen, was das heiBt, was sein kann, was (...) und was man
tun und wo man sich hinwenden kann, wenn man diese speziellen
Probleme hat. Das wiirde ich gerne wissen wollen. Andere Anlauf-
stellen oder das es alles in einem ist. (...)" (1 6 S. 9/ Z. 300-304)

Ich hitte noch einen Wunsch, nimlich das die Arzte von vorn
herein aufgeklart werden.” (16 S.9/ Z. 316)
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Kapitel 7

Ergebnisse und Diskussion

Alle der Befragten erfuhren die Verdachtsmitteilung und die darauf folgende
Diagnose erst nach der Geburt,sie hatten also nicht die Moglichkeit sich auf ein
behindertes Kind vorzubereiten.

Nach der Erstreaktion in Form eines Schocks fanden alle auf jeweils indi-
viduelle Art und Weise einen Weg, um mit dieser neuen Situation umzugehen.
Vergleichbar mit Aussagen aus diversen Studien und Publikationen zu diesen
Aspekten {ibten nahezu alle der Befragten Kritik an der Erstberatung, die sich
haufig nur auf klinischen Symptome in defektorientierter Art beschrankte. In
der ersten Zeit nach der Diagnosestellung dienten vor allem Fachbiicher und
Zeitschriftenartikel fiir weitere Information.

Zusatzlich gewannen vorwiegend virtuelle Formen der Beratungen - wie Fo-
ren oder Blogs - an Bedeutung. In denen unterschiedlichen Fragen, Anleitungen,
Probleme,...etc. auch zu psychischen Aspekten, Belastungen,usw. aber auch po-
sitive Ereignissen (Fortschritte, familidrer Zusammenhalt, neue Bekanntschaf-
ten,...) diskutiert und beantwortet werden.

Daraus entstanden teilweise neue Konktaktmaoglichkeiten zu betroffenen El-
tern und einen als gewinnbringend eingeschatzten Erfahrungsaustausch auch
zum Beispiel im Hinblick auf Fachkrafte, Beratungsinstitutionen, Friihforderungs-
einrichtungen, neue Therapieformen,...etc.

Betroffene Familien stehen in einer besonderen Lebenssituation, durch die
unterschiedlichen Ressourcen und individuellen Auseinandersetzungen mit auf-
tretenden Problemen bzw. Krisen sind mogliche Ansatze zum Beispiel fiir Be-
ratungskonzepte, Hilfestellungen, usw. unterschiedlich.

Gerade bei Geschwistern fiihlten sich die betroffenen Eltern oft allein ge-
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lassen und entschieden meist nach ihrer ,Intuition” iiber die - dem Alter und
Verstindnis angepasste - kindgerechte Information beziiglich Trisomie 21. Altere
Geschwister erhalten hiufig relativ friih eine Mitverantwortung in der Betreu-
ung ihres beeintrachtigten Geschwisterchen - dabei darf es jedoch zu keiner
Uberforderung kommen. Den Geschwistern stehen unterschiedliche Formen der
Beratung zur Verfiigung. Es werden z.B.: Geschwisterseminare angeboten oder
gemeinsamen Urlaube, wo Eltern und Kinder tagsiiber getrennte Programme
oder Workshops absolvieren konnen.

Stellenweise wurden die weiteren medizinischen und pflegerischen Beratun-
gen u.a. in den Spitdlern als gut bewertet, besonders wenn es um die Beglei-
terkrankungen (Herz,- und Verdauungserkrankungen, Erkrankungen der Atem-
organe, Schluckstérungen,...etc.) oder pflegerische Aspekte ging.

Wie bereits erwdhnt, kénnen im Umgang mit professionellen Experten (u.a.
Arzten) belastende Situationen fiir die Eltern auftreten, wenn einseitige defizi-
torientierte Sichtweisen auftreten und vorhandene Fihigkeiten, positive Erfah-
rungen oder Fortschritte kaum eine entsprechende Wiirdigung erfahren.

Der Pflegeaufwand konnte von den befragten Personen alleine bewaltigt wer-
den, einzelne Hinweise und Tipps dazu kamen teilweise iiber das virtuelle Kom-
munizieren im Internet. So erfuhren Eltern direkt von Betroffenen Ratschlage
aus der Praxis (z.B.: Hinweise fiir die Nahrungsverabreichung mittels speziellen
Techniken und Hilfsmittel bei erschwerten Schluckstérungen) in authentischer,
realitdtsnaher und verstandlicher Form.Immer wieder erfolgte ein Austausch von
praktischer Erfahrungen beziiglich der Friihforderung, die leicht in den Alltag
eingebaut werden konnen.

Alle der interviewten Eltern erhielten in unterschiedlicher Weise Zuspruch
und Unterstiitzung von Verwandten oder Bekannten, zum Beispiel halfen GroB-
eltern, Tanten oder Onkeln teilweise bei der Aufsicht. Diese Form der Hilfe
stellte eine wichtige Ressource dar.

Welche Aspekte sollte nun zusammengefasst eine optimale professionelle
Beratung fiir Eltern mit einem Trisomie 21 Kind umfassen? Aus den Elternin-

terviews resultierten folgende Aussagen:

e die Beratung wird als sehr wichtig bewertet.

o die Beratung sollte auf spezielle medizinische und pflegerische Aspekte
eingehen und Hilfe bzw. Unterstiitzung bei der pflegerischen betreueri-
schen Bewiltigung des Alltags bieten.
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e die Information sollten schriftlich begleitet werden.

e bei weiterfiihrenden Beratungen (z.B.: bei einer Hilfestellung beziiglich
eigener elterlicher Bediirfnisse, Geschwisterproblematik, Férderkonzepte,
lebenspraktischer Fertigkeiten,...etc.) sollte Offenheit und Ehrlichkeit do-

minieren.

e nahezu alle Eltern duBerten den Wunsch nach einer Anlaufstelle fiir un-
terschiedliche Themenbereiche ( Entwicklungsfragen, finanzielle Unter-

stiitzung, sonderpidagogische Konzepte, Therapeuten,...etc.).

e cinen sehr hohen Stellenwert haben virtuelle Formen der Beratung, wo
neben Fachkradften direkt Betroffene als bereichernd empfundene Tipps

erteilen und Hinweise aus der Praxis abgeben.

Unabhangig darum, ob nun eine Basisberatung oder ob erweiterte Bera-
tungsangebote angeboten werden, sollen diese eine gelungen Zusammenarbeit
bewirken, in der unterschiedliche Erfahrungen, Kompetenzen und Perspektiven
zum Tragen kommen.

Behandlungskonzepte miissen auf die unterschiedlichen familidren Voraus-

setzungen und Bediirfnisse abgestimmt werden.

Der Fokus dieser Diplomarbeit liegt in der Beratungssituation von sechs
Eltern mit einem Trisomie-21-Kind in Osterreich. Anhand der Auswertung der
durchgefiihrten Interviews konnte die Beratungssituation in zwei Bundeslandern
(Wien und Oberbsterreich) von sechs ausgewahlten Familien erfasst werden.

Laut dem Bundesministerium fiir Arbeit, Soziales und Konsumentenschutz,
welches einen Behindertenbericht fiir das Jahr 2008 verfasste, existiert seit dem
Friihjahr 2006 eine Dienstleistung , Beratung und Diagnostik fiir Kinder und
Jugendliche"”. Die Tatigkeit des interdisziplindren Teams umfasst die Untersu-
chung, Beratung und Betreuung von Kindern und Jugendlichen bis zum vollen-
deten 19. Lebensjahr. Dieses Team setzt sich durch Fachleute aus den Bereichen
Medizin, Psychologie, Sozialarbeit und bei Bedarf nichtarztlichen Fachbereichen,
wie Logopadie,...etc. zusammen. (Vgl. Behindertenbericht 2008, S. 120) Weiters
wird auch berichtet, dass seit 2006 in Modellregionen Eltern einen Gutschein
fiir kostenlose qualifizierte Beratung bekommen. Themenschwerpunkte dieser
Beratung sind: Informationen zu ambulanten Diensten, Hilfsmittel, sozialver-

sicherungsrechtliche Absicherung,...etc. Diese Beratung wird von Diplomierten
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Gesundheits- und Krankenpflegern durchgefiihrt. (Vgl. Behindertenbericht 2008,
S. 197)

Anhand der Erzdhlung der Interviewpartner ging hervor, dass bereits in
einzelnen Krankenhdusern die Beratungs- und Informationssituation schon gut
funktioniert. Die betroffenen Eltern haben sich gut aufgehoben gefiihlt und gin-
gen nicht nach Hause mit dem Gefiihl ,alleine gelassen” worden zu sein. Laut
den Aussagen, wurde in diesen Spitélern in interdisziplindren Teams (Medizin,
Pflege, Psychologie, Therapie) zusammengearbeitet. Jedoch hat die Mehrheit
der Befragten, eine andere Erfahrung gemacht. Dies fing teilweise bereits bei
der Verdachtsmitteilung an, sie fand in einem (berfiillten Raum statt, die Mit-
teilungsart war unpassend,...etc. Sie erhielten wenige Informationen iiber die
Begleiterkrankungen oder Fordermoglichkeiten. Ihnen wurde nicht einmal die
Moglichkeit gewdhrt mit professionellen Berater zu sprechen. Die Eltern fiihlten
in ihren neuen Lebenssituation allein gelassen und mussten mit sich selbst In-
formationen beschaffen.

Vor etwa 20 Jahren wurde noch nachgefragt ob sie die Kinder mit nach
Hause nehmen mochten oder ob eine Heimunterbringung erwiinscht ware. Da-
mals gab es weder soziale Dienstleistungen wie Friihférderung oder sonstige
Einrichtungen, noch die neue Medienwelt mit der man sich in kiirzester Zeit
Information beschaffen kann oder die Moglichkeit eines internationalen Erfah-
rungsaustausches.

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass in den letzten 20 Jah-
ren in Osterreich in Bezug auf Beratung fiir Eltern mit einem Trisomie-21-Kind
positive Verdnderungen statt gefunden haben, es jedoch keine umfassende Be-
ratungskonzepte existieren, die neben der individuellen Lage auf pflegerische,
soziale, psychologische, medizinische, finanzielle und therapeutische Elemente
hingehen. Unterstiitzungsangebote der Eltern erscheinen gegenwartig besonders
wichtig, da in Krisenzeiten vermehrt inhumane Kosten-Nutzen-Modelle und eu-

genische Thesen auftauchen.
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Anhang A

Lebenslauf

Personliche Daten

Name:
Geburtsdatum:
Geburtsort:
Ausbildung
1991 - 1995
1995 — 1999
1999 — 2004
2004 — 2010
seit 2008 Ifd

Marlene Ebner
06.01.1985

Linz

Volksschule, Enns

Bundesrealgymnasium, Steyr
Bundesbildungsanstalt fiir Kindergartenpadagogik,
Steyr

Studium Pflegewissenschaft an der Universitat Wi-
en sowie an der Medizinischen Universitdt Wien
Schule fiir allgemeine Gesundheits- und Kranken-
pflege, am Krankenhaus Hietzing mit Neurologi-
schem Zentrum Rosenhiigel
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Juli 2001
Juli 2002

Juli 2003
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ehrenamtliche  Tatigkeit im  sonder- und
heilpddagogischen Hort ,,Am Himmel” der
Caritas Wien

Praktikantin im Schiilerhort Enns

Praktikantin im Qualitditsmanagement, gespag
Padagogische Leiterin des Sommerkindergartens,
Enns

Personliche Assistentin, Wiener Assistenzgenos-
senschaft
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