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Deutung als Krisenbegleitung
bei Eltern von Kindern mit Down-Syndrom

Wolfhard Schweiker

Zusammenfassung

An einer Stichprobe (N = 96) von 56 Miittern
und 40 Vitern von Kindern mit Down-Syn-
drom in Deutschland wurde auf der Basis der
systemischen Fortschreibung des ABC-X-Mo-
dells von Reuben Hill mittels inhaltlich diffc-
renzierter lebensanschaulicher und religidser
Skalen (Ven 1990) der Zusammenhang von
Deutung und Kriscnbewiltigung untersucht.
Dic Studic weist einen unmittelbaren Einfluss
der Lebensanschauung auf die subjektiven
Theoricn nach, die Betroffene vom kritischen
Ercignis ,,mein Kind ist behindert* entwerfen
und einen mittelbaren Einfluss auf die Krisen-
bewaltigung. Das Aufbrechen existentieller
und religioser Fragen geschieht hiufig, ist
aber nicht zwangslaufig und nur bedingt ge-
schlechtsspezifisch. Im konstruktiven Umgang
mit diesen Fragen zeigt sich ein professioncl-
les Defizit in der frithen Hilfc und der Wunsch
von Betroffenen nach ciner bewdltigungs-
orienticrten ,,Férderung der ganzen Familie* im
Sinnc ciner hermeneutischen Krisenbeglei-
tung.

Schliisselwérter. Down-Syndrom, Deutung, subjek-
tive Theorien, Krisenbewdltigung, Religion, her-
meneutische Krisenbegleitung

Einlcitung

Wic Menschen ,,Schicksalsschidge” aufl dem
Hintergrund ihrer Lebensanschauung religids
oder profan deuten, wurde im deutsch-anglo-
amerikanischen Sprachraum bis dato weder
von der kritischen Lebensereignisforschung
noch von anderen Traditionslinien der Be-

wiiltigungsforschung zu einem eigenstindigen
Untersuchungsfeld gemacht. Auch dic stress-
theoretische Copingforschung hat den Schliis-
selfaktor ,,Dcutung® (Hill 1958; McCubbin &
Paterson 1983) theoretisch und empirisch nicht
cigens untersucht (vgl. Lang 1999; Steinebach
1997). Inhaltlich differenzierte lebensanschau-
liche und religiose Variablen wie sie z.B. mit
den Skalen von van der Ven (1990; Schweiker
2001) erhoben werden kénnen, fehlen in Stu-
dien zur Copingforschung sowie in sondecr-
padagogischen und religionspsychologischen
Untersuchungen (Briistle 2000; Lang 1999).
Da in empirischen Studien iiberwiegend cin
positiver Zusammenhang von Religion und
Krisenbewiltigung nachgewiesen wird (Wit-
ter, Stock, Okun & Haring 1985; Mcintosh
1993; Burr & Klein 1994), ist eine weiterge-
hende Spezifizierung der empirischen Erhe-
bung der Lebensanschauung und des religio-
sen Glaubens im Copingprozess dringend er-
forderlich. Die religionspsychologische For-
schung etwa ist fast ausschliefilich an struktu-
rellen Aspekten wie z.B. der extrinsischen/ in-

trinsischen Religiositdt (Allport & Ross 1967, - -

Pargament, Ensing, Falgout ct al. 1990) oder
der sinnstiftendcn, kausalattributiven Funktion
der Rceligion (Lupfer, Brock & DePaola 1992;
Mclntosh, Silver & Wortman 1993) interes-
sicrt. Die substanzielle Dimension der Lebens-
anschauung, die sich in konkreten Vorstellun-
gen, philosophischen Topoi und geisteswissen-
schaftlichen Traditionen manifestiert, wird von
ihr kaum in den Blick genommen. Es fchlt je-
doch nicht nur das erkenntnislcitende Interesse
an lebensanschaulichen Inhalten, sondern in
gleichem MabBe das cmpirische Forschungsin-
strumentarium, sic zu erheben (Lang 1999).
Aus decr Perspektive dieses Forschungs-
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standes kann es darum kaum tiberraschen, dass
zum Deutungsprozess bei Eltern von Kindern
mit Behinderungen und insbesondere von Kin-
dern mit Down-Syndrom bislang noch keine
inhaltlich differenzierten quantitativen und nur
wenige qualitative Studien (vgl. Meinicke
1993; Lang 1999; Bristle 2000) vorliegen.
Auch die Untersuchungen zur Verinderung der
Lebensanschauung im Bewdltigungsprozess ist
noch zu sehr auf den Teilbereich des Werte-
wandels (Dittmann & Klatte-Reiber 1993) be-
schrinkt. Aus der Sicht des Alltags ist dieses
_Forschungsdefizit dagegen erstaunlich; denn
unzihlige Erfabrungsberichte von betroffenen
Elicrn (Beuys 1993, Zcile 1991, Seyfarth &
Hertneck 2000) stellen die Relevanz von exis-
tenziellen Fragen und personlichen Lebensan-
schauungen fiir die Krisenbewdltigung deutlich
vor Augen.

Die hier umrissene Wahrnehmungs- und
Farschungssituation hat m.E. wesentlich dazu
beigetragen, dass in der Frithberatung und den
sogenannten helfenden Berufen noch immer
fast ausschiieBlich die psychoanalytisch orien-
tierten Phasenmodelle der Krisenverarbeitung
rezipiert werden. Sic kommen in der Krisen-
begleitung bevorzugt zur Anwendung (Schu-
chardt 1993), obwohl sie einer empirischen
Verifikation nur bedingt standhalten konnen
{Lauth 1985; Affleck, Tennen & Rowe 1991;
Wohrlin 1997, Lang 1999).

Fragestellungen

Die empirische Studie (Schweiker 2001), auf
die dieser Forschungsbericht Bezug nimmt,
fragt zuerst nach der in der Copingforschung
bislang vernachlissigten Relevanz von Deu-
tung im Prozess der Krisenbewiltigung. Sie

soll priifen, inwiclern die Lebensanschauung -

einen entscheidenden unmittelbaren Finfluss
auf dic subjektiven Deutungen bzw. Theorien
und einen mittelbaren Einfluss auf die Krisen-
pravention und -bewdltigung auslibt (herme-
neutische Basishypothesc). Es wird crhoben,
welche existenziellen Fragen bei Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom im Bewiltigungs-
prozess aufbrechen, ob, wie und welche Deu-
tungen vorgenommen werden und wie die per-
sénliche Lebensanschauung in diesem Prozess
cingeschiizt und verdndert wird.

Eine zweite Fragestellung versucht zu er-

mitteln wie, durch wen und ob lberhaupt die
befragten Eltern in threm lebensanschaulichen
Deutungs- und Reorganisationsprozess Unter-
stiitzung suchen und finden.

Die weitergehende dritte Fragerichtung zielt
auf ¢ine system-, 10sungs- und anschauungs-
orientierte Krisenbegleitung, Wie kdnnen dic
theoretischen und die empirischen Erkenntnis-
se dieser Studie fiir eine effiziente Unterstiit-
zung des Deutungsprozesses bei der Krisen-
bewiltigung von betroffenen Familien frucht-
bar gemacht werden? Dies bedcutet zugleich:
Wie gelingt es, die traditionelle Fokussierung
der Frithen Hilfen auf die behinderungsorien-
tierte Forderung des Kindes zugunsten einer
bewiltigungsorientierten . Forderung der gan-
zen Familie* aufzulésen und in der Frithfor-
derung und -beratung ein eigenstandiges Un-
terstitzungsfeld zu etablieren, das von mir als
hermeneutische Krisenbegleitung bezeichnet
wird?

Untersuchungsmethode

Stichprobe

Die Studic besteht aus einer quantitativen (bra-
gebogen) und einer qualitativen Untersuchung
(zchn Interviews). Hier kdnnen nur Ausziige
der schriftlichen Erhebung referiert werden.
An ihr nahmen Eltern (N = 96) von Kindern
mit Down-Syndrom (56 Frauen, 40 Manner)
aus dem gesamten Bundcesgebiet teil, drei Vier-
tel als Elternpaarc, cin Drittel als Einzelperso-
nen. davon sieben alleinerziehende Frauen.
Das durchschnittliche Alter der Eltern ist 41,5
Jahre, das ihrer Kinder mit Down-Syndrom 8.2
Jahre. Auf cinc befragte Familie kommen im
Mittel 2,4 Kinder.

Dic Probanten wurden iiber Fachtagungen,
Fachzeitschriften und miindliche Verbreitung
zur Mitarbeit im Forschungsprojekt ,,Mittei-
lung der Diagnose Down-Syndrom an die El-
tern* an der Piadagogischen Hochschule Lud-
wigsburg gewonnen. Dic spezifische Form der
Stichprobenselektion fihrte zu einem Bias.
Dieser duflert sich in cinem iiberdurchschnitt-
lich hohen Bildungs- und Berufsniveau, in der
iiberproportionalen Zugehorigkeit zur evange-
lischen Konfession und in der hdufigen Unter-
bringung des Kindes zuhause.
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Abb. 1. Das doppelte ABC-X-Modell systemisch interpretiert

Erhebungsinstrumente

Die Studie (Schweiker 2001) basiert auf der
theoretischen Grundlage des doppelten ABC-
X-Modells (Hill 1958; McCubbin & Patterson
1983). Dicses Krisen- und Bewiltigungsmo-
dell (Abb. 1) unterscheidet auf der Personscite
zwei wesentliche Faktoren: Die intrapsychi-
schen. sozialen und gesellschaftlichen Res-
sourcen der betroffenen Person (B) und die
Dcutung bzw. Einschitzung (C), dic sich El-
tern von dem kritischen Ereignis ,mein Kind
hat das Down-Syndrom® (C—A) bzw. von ih-
ren Ressourcen (C—B) macht. Der Pfeil (=)
bedeutet Deutung (C) ,in Hinblick auf™ eine
weitere Grofie. Die dret Faktoren AB,C be-
stimmen in systcmischen Interaktionen das
Ausmald der Krise (X). Sie bilden zugleich die
sich verdindernden Faktoren fiir die Bewiilti-
gungsprozesse, wobet die Deutung (C) cine
Schliisselstellung einnimmt (Hill 1958, 141).
Die groBe Bewiltigungschance der Deutung
liegt darin, dass sie durch Perspektivenwech-
sel, Re-Framing oder Re-Konstruktion von
Wirklichkeit vermag, ein objektiv unverin-
derbares Ereignis subjektiy radikal zum Positi-
ven zu wandeln.

In explorativ-crkldrender Forschung wurde
dic Form der Deutung (C) und die sie bedin-
genden Faktoren des kritischen Ereignisses (A)
und der personal-sozialen Ressourcen (B) er-
hoben (A.B—C), insbesondere relevante
Aspekte der profanen und religidsen Lebens-
anschauung (B | sby.). Zur Mcssung der Le-
bensanschauung wurde den Eltern Frage-Items

mit ciner Fin{-Punkte-Skala nach Likert zu
den Bereichen kulturelle Anschauvungswerte
(Familialismus, Okonomismus cte.), hdhere
Wirklichkeit (Theismus, Deismus. Naturalis-
mus. Nihilismus) Theodizeesymbole (Apathie,
Vergeliung, Pidagogik, Solidaritdt) vorgelegt
{Ven 1990) und Formen der Religiositat eru-
iert (Allport & Ross 1967; Dalbert 1996). Es
wurde erhoben, wie hiufig und in welcher tem-
poralen Verteilung sich die Eltern die Fragen
L, Warum, woza und wodurch kam es zur Be-
hinderung meines Kindes?* gestellt und beant-
wortet haben. Die Messung der aftektiven Di-
mension der priméren Deutung erfolgte nach
dem sog. semantischen Differenzial (Osgood,
Suci & Tannenbaum (957). Per Likertskala
und in offener Frageform wurden Ausmaf und
Quatitat der verstehenden Krisenbegleitung
hinsichtlich existenticller W-Fragen (C—B) er-
mittelt, ebenso dic persdnliche Selbsteinschiit-
zung der cigenen Lebensanschauung in threr
Relevanz, Hilfe, Fragilitdit und Verinderung
fur die Kriscnbewiltigung (C—B 1 sbj.).

Ergebnissc

Werte der Lebensanschauung
(Intervenierende Variablen)

Die polaren Bewertungen von vier Grund-
anychauungen (Abb, 2) zeigen. wie plural und
kontrovers dic lebensanschaulichen Ausrich-
tungen der befragten Eltern sind. Der geseli-
schaftskonforme Naturalismus, der das Gitthi-



Wolfhard Schweiker

Vier Grundanschauungen

1005

ey

4%

%

Thedsmus Deismus

Abb. 2: Grundanschauungen

che als ein Tell der Natur betrachtet, findet in
der Gesamtbewertung der Eltern die grofite
Zustimmung und die geringste Ablehnung. Dic
grofite Elterngruppe, die mit einer Grundan-
schanung vollig tibereinstimmt, ist davon {iber-
zeugt, dass eine abstrakte hohere Wirklichkeit
existiere und befiirwortet somit den Deismus
(44%). Gefolgt wird diese Gruppe vom Theis-
mus (32%), also der Uberzeugung, s existiere
eine hohere Wirklichkeit mit personalem Cha-
rakter und dann vom Naturalismus (30%). Der

Naturalismus

Eluberhaupt keing
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Bwenig

Dmitelrnario
Eiziamlich

Citotate Obarsinstimmung

Nihilismus

Nihilismus, demzufolge es weder einen tiefe-
ren Lebenssinn, noch eine gotthiche Wirklich-
keit gibt, wird von der Mehrheit entschieden
abgelehnt und ciner kleinen Minderheit (15%)
vollig befiirwortel.

Theodizeesymbole deuten Leiderfahrungen
im Licht einer hoheren Wirklichkeit (Abb. 3).
Unter ihnen wird besonderes das Vergeltungs-
symbol, d.h. die Vorstellung von der Strafe
Gottes, mit einer deutlichen Mehrheit abge-
lehnt (88%4), ebenso das Symbol von der Apa-
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Abb, 3: Vier Theodizeesymbole
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Abb. 4: Hiufigkert der W-Fragenstellung bei betroffenen Litern

thie Gottes (75%), womit gemeint ist, dass das
Leiden geschieht, ohne dass es Gott berihrt.
Die grofite Zustimmung erhalten die piidagogi-
schen Symbole (43%) Therapie und Plan. The-
rapie meint, dass Gott die Leidenden aufruft,
aus threm Leiden zu lernen. Das Plansymbol
steht dafiir, dass das Leiden einen Platz in der
Bestimmung Gottes hat. Die Solidaritatssym-
bole werden dagegen kontrovers bewertet. Die
Vorstellungen der Stellvertretung (stellvertre-
tendes Leiden fiir andere) und der Mystik (im
Leiden geschieht Einswerdung mit Gott) fin-
den etwas mehr Ablehnung als Zustimmung.
Das Mitleidsymbol, das die Solidaritdt des mit-
leidenden Gottes betont, crhidlt dagegen eine
dem Plansymbol vergleichbare Zustimmung
(38%).

Deutung des kritischen Ereignisses

(C—=A; vgl. Abb. 1)

Im Folgenden sollten die Eltern angeben {Abb.
4), wie oft sie sich schon die Fragen gestellt
haben: 1. ,,Warum habe gerade ich ein behin-
dertes Kind bekommen?* (Warum?). 2., Wozu
gibt es die Behinderung meines Kindes (Smn-
frage/ Wozu?). 3. ,,\Wer oder was ist an der Be-
hinderung meines Kindes schuld® (Schuld/
Wodurch?).

Das kritische Ereignis ,,Diagnose Down-
Syndrom* {uhrt bei den befragten Eltern zu
keiner Zwangsliufigkeit, sich die existenziel-
len Fragen nach der Schuld, nach dem ,War-
um-ich* ader dem ,,\Wozu* zu stellen. Bei 15

30% der Eltern sind diese existenziclien Fra-
gen nic autgebrochen (vgl. Abb 4).
Summiercn wir dic Antelle der Skalen-

tern (entspricht Lang 1999) und damit deutlich
mehr als drei Viertel sich irgend wann einmal
gefragt: , Warum ich? (wie in Lang 1999). Dic
Wozu-Frage haben sich 82% und die Schuld-
frage 70% der Eltern mindestens cinmal ge-
stellt. Die Tendenz, sich hiufig zu fragen, ist
bei der Warum-Frage am groBten, bet der
Schuldfrage am klemsten.

Die Schuldfrage wird geschlechtskonform
am scltensten gestellt und am seltensten beant-
wortet (vgl. Abb. 5). Die Warum-Frage nimmt
bei beiden Geschlechtern eine Mittelposition
ein. was die Haufigkeut der Fragestellung und -
beantwortung betrifft. Die Wozu-Frage wurde
am hiufigsten, insbesondere von Frauen ge-
stellt und im Vergleich zu anderen W-Fragen
auch am hiufigsten von Minncrn und Frauen
in geschlechiskonformer Haufigkeit beantwor-
tet. Alle dret Fragen wurden — mit Linschrin-
kung der Wozu-Frage — immer schon und fast
ausschlicBlich im ersten Lebensjahr des behin-
derten Kindes gestellt:

Wie oft die betroffenen Elern auf thre W-
Fragen auch Antworten gefunden haben, ist be-
deutsam. da wir davon ausgehen, dass dort, wo
befriedigende Deutungen vorgenommen wer-
den, der Bewiltigungsprozess gefordert wird
(vgl. Abb. 6). Nie oder selten cine Antwort auf
die Warum-Frage gefunden zu haben, gab jede
dritte Person (34.2%) an, bet der Wozu-Frage
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Geschlechisspezifik der W-Fragesteliung
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Abb. 3: Geschlechtsspezifik der W-Fragenstellung

jede funfte (21,6%) und bei der Schuldfrage
jede zweite (50,8%). Dieser Trend, dass dic
Antworten von der Schuld- (AM 2,68) tber die
Warum- (AM 3,11) bis zur Wozu-Frage (AM
3,66) zunehmen, ldsst sich auch an den De-
skriptionswerten  der arithmetischen Mitte
{AM) ablesen.

Die von den Eltern selbst formulierten (im-
pliziten) Deutungs- und Antwortversuche sind

sehr individuell und vielféltig. Sie gehen tber
die vorgegebenen (expliziten) Theodizeesym-
bole (Abb. 2) weit hinaus und werden an ande-
rer Stelle {Schweiker 2001, 221-255; 381

418) ausfihrlich dokumenticrt und besprochen.
Beispiclhaft set zur Wozu-Frage die Deutung
einer Mutter genannt: ,,Ich glaube, dass es eine
unendliche Vielfalt an Menschen, Tieren,
Pflanzen, eben an Lebewesen geben soll. Die

- Antworten aut W-Fragen
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Abb. 6: Antworten der betroffenen Eltern auf W-Fragen
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Verstehende Unterstiizung durch Personen und Institutionen
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Abb. 7: Verstechende Unterstiitzung durch Personen und Institutionen
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Abb. 8: Wunsch nach mehr verstehender Unterstlitzung

Welt soll nicht perfekt sein!™ Und ein zweites
Beispiel der Deutung einer anderen Mutter auf
die Warum-Frage: ,JDieses Kind hat sich seine
Eltern herausgesucht, weil es wusste, dass wir
es annehmen wollen und kdnnen®. Das Ereig-
nis, ein besonderes Kind bekommen zu haben,
schitzen nach dem semanitschen Differenzial
(Osgood, Suci & Tannenbaum 1957) aus-
nahmslos alle Eltern als dvnamisch bis sehr
dynamisch ein, wahrend es 50% als eindeutig
positiv und 15% als eindeutig negativ bewer-
ten.

Deutung der sozialen Ressourcen
(C—Faktor B; vgl. Abb. 1)

Ein Vierte! der Eltern gab an, bei den aufbre-
chenden W-Fragen nie eine verstehende Un-
terstiitzung erhalten zu haben, unter ihnen mehr
als doppelt so viel Ménner wie Frauen. Mehr
als jeder dritte Vater blieb somit ohne Unter-
stiitzung (vgl. Abb. 7).

Bei der Frage, ob sie sich mehr Unterstiit-
zung und Begleitung von Personen oder Insti-
tutionen gewiinscht hitten, 146t sich ein hoher
Grad an Unzufriedenheit ablesen (Abb. 8):
Fiinf von sechs Eltern (83%) bejahen diese Fra-
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ge. Nur fiir jede sechste Person, fiir deutlich
mehr Miitter als Viter, war die Begleitung aus-
reichend. Der Unterstiitzungsbedarf liegt ver-
stdrkt bei den Vitern.

Das Verhiltnis von erhaltener Untersttit-
zung und Wunsch nach mehr verstichender Un-
terstiitzung ist bei einzelnen Eltern auch gegen-
ldufig. Dort korreliert ¢in hoher Grad an Un-
terstiitzung mit dem Wunsch nach mehr Unter-
stitzung. Oftenbar ist die Qualitéit der erhalte-
nen Unterstiitzung fir die Zufriedenheit ent-
scheidend. '

Bei 75% der Eltern, die Unterstiitzung er-
hiclten, kam sie zu 85% von mehreren Seiten.
Wo sie nur von einer Seite kam, ging sic von
den Partnern oder von der Frithberatung bzw.
-forderung aus.

Dic verstehende Unterstiitzung wird zu ei-
nem Drittel von Partnern/ Verwandten, zu ei-
nem Viertel von Bekannten und zu einem Vier-
tel von Fachkriften geleistet. Selbsthilfeorga-
ne, Institutionen und Literatur spielen hier eine
untergeordnete Roile.

Die entscheidende Hilfe wird in existenzi-
ellen Fragen vom sozialen Umfeld erbracht.
Gewichten die Betroffenen die erhaltenc Un-
terstiitzung nach Bedeutung, sind die Fachkrit-
te die Verlierer und das Verhiltnis von profes-
stoncller und informeller Hilfe verschlechtert
sich auf eins zu zwei. Der Zugang zu profes-
sionellen und  beruflichen Unterstiitzungs-
ressourcen ist fir Médnner ungiinstiger als fiir
Frauen.

Deutung der I.ebensanschauung

(C—B 1 sbj.; vgl. Abb.1)

Fiir fast dic Halfic (43%) der Eltern hat ihre
Lebensanschauung cinen sehr grofien Einflufl
auf unterschicdliche Lebensbereiche. Damit
wird dic hermeneutische Basishypothese von
der Anschauungs-Deutungs-Korrelation aus
der Sicht der Betroffenen gestiitzt. Bei zwei
Dritteln der Eltern kam durch das kritische Er-
eignis nie ein Zweifel an der Lebensanschau-
ung auf. Die Hilfte der Eltern gab an, ihre Le-
bensanschauung habe ihnen geholfen. Fast nie-
mand meinte, sie hitte geschadet. Zwei Drittel
der Eltern sprachen von einem Wandel der Le-
bensanschauung in irgendeiner Form, aber nur
jede zehnte Person von ciner volligen Verin-
derung der Lebensanschauung. Die Lebensan-
schauung der Mitter und ihr Wert- und Macht-
zentrum wie z.B. thre Vorstellung von Gott,
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wurde von thnen stirker in Zweifel gezogen
und stirker der Verdnderung unterworfen als
bei den Vitern.

Zusammenfassung und Diskussion

Die Hypothese, das kritische Ercignis . Diagno-
se Down-Syndrom* fiihre bei betroftenen Ll-
tern zu keiner Zwangslaufigkeit, sich W-Fra-
gen zu stellen, konnte erhirtet werden. Unge-
fihr jede sechste Person hatte sich die Warum-
und Wozu-Frage nie gestellt, fast jede dritte
Person nic dic Schuldfrage (Abb. 4). Vier Be-
fragungsteilnehmer/-innen gaben an, sich nic
auch nur eine der drei W-Fragen gestellt zu ha-
ben. Es wird deutlich. dass die Behinderung
eines Kindes mit Down-Syndrom nicht auto-
matisch existenzielle Fragen auslost und nicht
notwendigerweise in cine existenzielle Krise
fiihrt. Denkbar ist auch, dass sich betroffenc
Eltern zwar in der Krise befinden, sich aber
keine existenzicllen Grundfragen stelten. So
erhebt sich Zweifel, ob die Warum-ich-Frage
und dic Wozu-Frage tatsdchlich einen integra-
len Bestandteil des Krisen- und Trauerprozes-
ses darstellt, wie es von der Theorie der Pha-
senmodelle postuliert wird (Schuchardt 1993.
148).

Bei der Schuldfrage hat sich das zu erwar-
tende Ergebnis, Frauen wiirden hiufiger nach
der Schuld fragen als Minner, nicht eingestellt
{Abb. 5). Obbei Frauen dic Fragerichtung stér-
ker auf einc mterne Attribution abzielt. wie ¢s
die Fachliteratur nahelegt (Strocbe 1990).
bleibt bei diesem Resultat jedoch offen. Nur
die Wozu-Frage weist eine deutliche Ge-
schlechtsspezifik auf. 26% mehr Frauen als
Minner stellten sich die Wozu-Frage und zwar
zugleich deutlich hdufiger. Fiir jeden dritten
Mann (gegeniiber jeder 14. Frau) war dic
Wozu-Frage nicht virulent. Den Sinn der Be-
hinderung des eigenen Kindes zu ergriinden,
scheint flir die befragten Viter weit weniger
bedeutsam zu sein. vermutlich weil sic sich in
viel geringerem Mafie iiber ithr Kind definie-
ren. Frauen sind hingegen stirker gezwungen,
thre Identitidt und Rolle, insbesondere als Mut-
ter und Hausfrau, neu zu finden. Die Wozu-
Frage ist in unserem Zusammenhang eine pri-
mir frauenspezifische Fragestellung. Die Hy-
pothese, Eltern wiirden W-Fragen threr Hau-
figkeit nach geschlechtsspezifisch beantwor-




ten, konnte jedoch nicht erhirtet werden. Die
Ergebnisse lassen jedoch erkennen, dass das an
der Ursache und der Vergangenheit orientierte
Antwortsuchen weit schwerer zum Erfolg fiihrt
als das zukunfts- und zielonentierte Fragen
nach dem Wozu (Abb. 6). Der Grad der Beant-
wortung liegt hier mit 84% um 12 Prozent-
punkte hoher als in der Interviewstudie von
Lang (1999, 150), in der zwei Drittel der Miit-
ter thre Antwort auf dic Warum-Frage im Rah-
men thres religidsen Glaubens gefunden haben.
Dieser Vergleich scheint (auferund des religié-
sen Bias unserer Studie) die Annahme 7zu er-
hirten, dass ein religiéser Interpretationsrah-
men e¢in Antwortfinden begiinstigt.

Das Ereignis Down-Syndrom setzt bei allen
Betroffenen eine emotionale Dynamik fret, dic
mit z.T. _orkanischen® Kriften (46%) wirkt.
Aufgrund der Tatsache, dass die Halfle der El-
tern tdglich in diesem Kraftfeld lebt, das von
ihnen als negativ, ohne Wert, unstimmig bzw.
unschon bewertet wird. sind je nach Lage eipe-
ner Ressourcen externe Unterstiitzungsan-
gebote erforderlich.

Mehr als ein Drittel (36,4%) der betrofte-
nen Miitter und Viter fanden in threm existen-
ziellen Suchen und Fragen nach cigenen An-

gaben nic oder selten eine befriedigende Un- -

terstiitzung (Abb. 7). Das Empfinden, in dic-
sem spezifischen Feld nicht unterstiitzt worden
zu sein, st damit in seinem AusmaB deutlich
grofier als in Tamm (17%: 1994, 43). Die
Wahmehmungs- und Angebotsliicken ber der
psychisch-existenziellen Not finden auch in der
sonderpidagogischen Fachliteratur thren Nie-
derschlag. So wird der Bedarf nach verstehen-
der Unterstiitzung bislang weitgehend ausge-
blendet, von praktischen Forderungen nach
Krisenentlastung iiberlagert oder geht. wie eine
betroffene Mutter es bezeichnete, im , Arzte-
Therapeuten-Sog™ unter.

Insbesondere die Viiter sind betroffen. Sie
geben im Verhiltnis zu den Mittern mehr als
doppelt so hiufig an. in ihrem existenziellen
Suchen und Fragen nie unterstiitzt worden 7u
sein (Abb. 8). Das bedeutet nicht, dass Vitern
diese Unterstlitzungsressourcen nicht zur Ver-
fligung stehen. Vielmehr ist anzunehmen, dass
ein Drittel der Minner cinen ungiinstigeren
Zugang 7u unterstiitzenden Personen und In-
stitutionen haben. Sie tun sich avfgrund ihrer
mannerspezifischen Sozialisation und  ihrer
Berufstitigkeit weit schwerer, eine Krisen-
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begleitung aufzusuchen als Frauen. So sind sie
auch weit weniger hiiufig in Selbsterfahrungs-
und Therapiegruppen zu finden und. zeigen
eher Schwierigkeiten, iiber thre Gefithle und
Betfindlichkeiten zu reden. Nach Krause (1997,
120f) nahmen z.B. nur 2,7% der Viiter, aber
12,9% der Miitter {(12,9%) behinderter Kinder
hiufig therapeutische Unterstiitzung fiir sich in
Anspruch. Darum muss Vitern u.a. auch dazu
verholfen werden, eine psycho-soziale Unter-
stiitzung annehmen zu wollen und zu kénnen.
Denn solange Wille und Fihigkeit, Hilfe m
Anspruch zu nehmen, nicht vorhanden sind.
greift jedes psychologische Unterstiitzungs-
angebot zu kurz.

Fiinf von sechs Eltern (83%), deutlich mehr
Viter als Miitter, hatten sich auf irgendeine
Weise mehr Hilfe im Umgang mit existenzicl-
len Néten gewtinscht. Dies bedeutet, dass nur
ungefihr jede sechste Person (17,4%) mit der
erhaltenen Unterstiitzung ohne Einschrinkung
einverstanden war. Dieses cklatante Defizit
an psychologischen Unterstiitzungsangeboten
zeigt sich bei Schuchardt (1990, 97) und nach
Dittmann (1999) insbesondere im Rahmen der
Frithforderung. Von den 77% Eltern, denen
ihre psychische Situation wichtig war, erhiel-
ten nur 45% eine wie auch immer geartete Un-
terstiitzung in Gesprichen, 32% gar keine.
Der erschreckend hohe Anteil der mit der er-
[ebten Unterstiitzung bzw. Nichtunterstiitzung
Unzufriedenen begriindet den Appell zur qua-
litativen und quantitativen Verbesserung der
verstehenden Begleitung und psychosozialen
Unterstiitzung  dieser Personcengruppe. Eine
psychische Erste Hilfe ist gefordert. Die Ver-
letzungen der Psyche und des Lebenskonzeptes
miisscn cbenso ernst genommen werden wie
die Verletzungen des Korpers.

Zwar betont die sonderpddagogische Fach-
literatur vermehst, dass die Trauer von Eltern
als eigenes Thema in das Konzept der padago-
gisch-psychologischen Frithforderung einbezo-
gen werden sollte (Balling-Bechinger 1998;
Sozialministerium 1998; Bundesvereinigung
1998), doch nach wie vor herrscht in diesem
Feld cine weit verbreitete Ignoranz gegentiber
dem Coping-Prozess der Angehorigen. Eine
Frithberatung, die das religids-profane Deu-
tungssystem der Betroffenen berlicksichtigt,
sollte als ein gleichberechtigtes und erginzen-
des Angebot einen festen. eigenstindigen Ort
im System der Friihférderung und im Koordi-
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natensystem der frithen Hilfen erhalten (Spar-
rer & Stephan 1997). Dazu bedart es ein wis-
senschaftlich fundiertes, familienorienticrtes
Beratungskonzept, das bis dato erst in Ansit-
zen vorliegt (Bélling-Bechinger 1998; Pretis,
Mosler & Kurz 1998; Schweiker 2001).

Summary

Of 96 parents having children with Down’s
Syndrome, 56 mothers and 40 fathers, the
correlation of definition process and coping
was measured on the basic theory of the syste-
mic adapted ABC-X-Model of Reuben Hill
(1958) using scales of differentiated life con-
ceptions and religious attitudes (Ven 1990).
The study proves a direct influence of life con-
ceptions on subjective theories of afflicted
mothers and fathers and an indirect influence
on coping process. The questioning in existen-
tial and religious terms is frequently bursting
open, however not necessarily and just partly
gender specificaly. Concerning this question-
ing there 1s a cvident professional deficit in the
early aid and a strong desire of afflicted people
getting a coping-related training of the whole
familiy in the way of hermeneutic counseling.

Keywaords: Down’s Svadrome, definition, subjective
theories, coping, religion, psvchological-herme-
neutical counseling
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