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Deutung als Krisenbegleitung 
bei Eltern von Kindern mit Down-Syndrom
Wolfhard Schweiker

Zusammenfassung

An einer Stichprobe (N = 96) von 56 Müttern 
und 40 Vätern 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 diffe
renzierter lebensanschaulichcr und religiöser 
Skalen (Ven 1990) der Zusammenhang von 
Deutung und Krisenbewältigung untersucht. 
Die Studie weist einen unmittelbaren Einfluss 
der Lebensanschauung auf die subjektiven 
Theorien nach, die Betroffene vom kritischen 
Ereignis „mein Kind ist behindert“ entwerfen 
und einen mittelbaren Einfluss auf die Krisen
bewältigung. Das Aufbrechen existentieller 
und religiöser Fragen geschieht häufig, ist 
aber nicht zwangsläufig und nur bedingt ge
schlechtsspezifisch. Im konstruktiven Umgang 
mit diesen Fragen zeigt sich ein professionel
les Defizit in der frühen Hilfe und der Wunsch 
von Betroffenen nach einer bewältigungs
orientierten „Förderung der ganzen Familie“ im 
Sinne einer hermeneutischen Krisenbeglei
tung.

Schlüsselwörter: Down-Syndrom, Deutung, subjek
tive Theorien, Krisenbewältigung, Religion, her
meneutische Krisenbegleitung

Einleitung

Wie Menschen „Schicksalsschiäge“ auf dem 
Hintergrund ihrer Lebensanschauung religiös 
oder profan deuten, wurde im deutsch-anglo
amerikanischen Sprachraum bis dato weder 
von der kritischen Lebensereignisforschung 
noch von anderen Traditionslinien der Be

wältigungsforschung zu einem eigenständigen 
Untersuchungsfeld gemacht. Auch die stress- 
theoretische Copingforschung hat den Schlüs- 
selfaktor „Deutung“ (Hill 1958; McCubbin & 
Paterson 1983) theoretisch und empirisch nicht 
eigens untersucht (vgl. Lang 1999; Steinebach 
1997). Inhaltlich differenzierte lebensanschau
liche und religiöse Variablen wie sie z.B. mit 
den Skalen von van der Ven (1990; Schweiker 
2001) erhoben werden können, fehlen in Stu
dien zur Copingforschung sowie in sonder- 
pädagogischen und religionspsychologischen 
Untersuchungen (Brüstle 2000; Lang 1999). 
Da in empirischen Studien überwiegend ein 
positiver Zusammenhang von Religion und 
Krisenbewältigung 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 religiö
sen Glaubens im Copingprozess dringend er
forderlich. Die religionspsychologische For
schung etwa ist fast ausschließlich an struktu
rellen Aspekten wie z.B. der extrinsischcn/ in
trinsischen Religiosität (Allport & Ross 1967; 
Pargament, Ensing, Falgout ct al. 1990) oder 
der sinnstiftenden, kausalattributiven Funktion 
der Religion (Lupfer, Brock & DePaola 1992; 
McIntosh, Silver & Wortman 1993) interes
siert. 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 fehlt je
doch nicht nur das erkenntnislcitcndc Interesse 
an lebensanschaulichen Inhalten, sondern in 
gleichem Maße das empirische Forschungsin
strumentarium, sic zu erheben (Lang 1999).

Aus der Perspektive dieses Forschungs
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Standes kann es darum kaum überraschen, 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; Brüstle 2000) vorliegen. 
Auch die Untersuchungen zur Veränderung der 
Lebensanschauung im Bewältigungsprozess ist 
noch zu sehr auf den Teilbereich des Werte
wandels (Dittmann & Klatte-Reiber 1993) be
schränkt. Aus der Sicht des Alltags ist dieses 
Forschungsdefizit dagegen erstaunlich; denn 
unzählige Erfahrungsberichte von betroffenen 
Eltern (Beuys 1993, Zeile 1991, Seyfarth & 
Hertneck 2000) stellen die Relevanz von exis
tenziellen Fragen und persönlichen Lebensan
schauungen für die Krisenbewältigung deutlich 
vor Augen.

Die hier umrissene Wahmehmungs- und 
Forschungssituation hat m.E. wesentlich dazu 
beigetragen, dass in der Frühberatung und den 
sogenannten helfenden Berufen noch immer 
fast ausschließlich 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 können 
(Lauth 1985; Affleck, Tennen & Rowe 1991; 
Wöhrlin 1997; Lang 1999).

Fragestellungen

Die empirische Studie (Schweiker 2001), auf 
die dieser Forschungsbericht Bezug nimmt, 
fragt zuerst nach der in der Copingforschung 
bislang vernachlässigten Relevanz von Deu
tung im Prozess der Krisenbewältigung. Sie 
soll prüfen, inwiefern die Lebensanschauung 
einen entscheidenden unmittelbaren Einfluss 
auf die subjektiven Deutungen bzw. Theorien 
und einen mittelbaren Einfluss auf die Krisen
prävention und -bewältigung ausübt (herme
neutische Basishypothesc). Es wird erhoben, 
welche existenziellen Fragen bei Eltern von 
Kindern mit Down-Syndrom im Bewältigungs
prozess aufbrechen, ob, wie und welche Deu
tungen vorgenommen werden und wie die per
sönliche Lebensanschauung in diesem Prozess 
eingeschätzt und verändert wird.

Eine zweite Fragestellung versucht zu er

mitteln wie, durch wen und ob überhaupt die 
befragten Eltern in ihrem lebensanschaulichen 
Deutungs- und Reorganisationsprozess Unter
stützung suchen und finden.

Die weitergehende dritte Fragerichtung zielt 
auf eine System-, lösungs- und anschauungs
orientierte Krisenbegleitung. Wie können die 
theoretischen und die empirischen Erkenntnis
se dieser Studie für eine effiziente Unterstüt
zung des Deutungsprozesses bei der Krisen
bewältigung von betroffenen Familien frucht
bar gemacht werden? Dies bedeutet zugleich: 
Wie gelingt es, die traditionelle Fokussierung 
der Frühen Hilfen auf die bchinderungsorien- 
lierte Förderung des Kindes zugunsten einer 
bewältigungsorientierten „Förderung der gan
zen Familie“ aufzulösen und in der Frühför
derung und -beratung ein eigenständiges Un
terstützungsfeld zu etablieren, das von mir als 
hermeneutische Krisenbegleitung bezeichnet 
wird?

Untersuchungsmethode

Stichprobe
Die Studie besieht aus einer quantitativen (Fra
gebogen) und einer qualitativen Untersuchung 
(zehn Interviews). Hier können nur Auszüge 
der schriftlichen Erhebung referiert werden. 
An ihr nahmen Eltern (N = 96) von Kindern 
mit Down-Syndrom (56 Frauen, 40 Männer) 
aus dem gesamten Bundesgebiet teil, drei Vier
tel als Elternpaarc, ein 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 eine befragte Familie kommen im 
Mittel 2,4 Kinder.

Die Probanten wurden über Fachtagungen, 
Fachzeitschriften und mündliche Verbreitung 
zur Mitarbeit im Forschungsprojekt „Mittei
lung der Diagnose Down-Syndrom an die El
tern“ an der Pädagogischen Hochschule Lud
wigsburg gewonnen. Die spezifische Form der 
Stichprobenselektion führte zu einem Bias. 
Dieser äußert sich in einem überdurchschnitt
lich hohen Bildungs- und Berufsniveau, in der 
überproportionalen Zugehörigkeit zur evange
lischen Konfession und in der häufigen Unter
bringung des Kindes zuhause.
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vorhandene veränderte
Ressourcen Ausmaß Ressourcen Bewältigung

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). Dieses Krisen- und Bewältigungsmo
dell (Abb. 1) unterscheidet auf der Personseite 
zwei wesentliche Faktoren: Die intrapsychi- 
schcn. sozialen und gesellschaftlichen Res
sourcen der betroffenen Person (B) und die 
Deutung bzw. Einschätzung (C), die 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 Größe. Die drei Faktoren A.B,C be
stimmen in systemischen Interaktionen das 
Ausmaß der Krise (X). Sie bilden zugleich die 
sich verändernden Faktoren für die Bewälti
gungsprozesse, wobei die Deutung (C) eine 
Schlüsselstellung einnimmt (Hill 1958. 141). 
Die große Bewältigungschance der Deutung 
liegt darin, dass sie durch Perspektivenwech
sel, Re-Framing oder Re-Konstruktion von 
Wirklichkeit vermag, ein objektiv unverän
derbares Ereignis subjektiv radikal zum Positi
ven zu wandeln.

In explorativ-erklärender Forschung wurde 
die 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 religiösen Lebens
anschauung (B I sbj.). Zur Messung der Le
bensanschauung wurde den Eltern Frage-Items 

mit einer Fünf-Punkte-Skala nach Likert zu 
den Bereichen kulturelle Anschauungswerte 
(Familialismus, Ökonomismus etc.), höhere 
Wirklichkeit (Theismus, Deismus. Naturalis
mus. Nihilismus) Theodizecsymbole (Apathie, 
Vergehung, Pädagogik, Solidarität) vorgelegt 
(Ven 1990) und Formen der Religiosität eru
iert (Allport & Ross 1967; Dalbert 1996). Es 
wurde erhoben, wie häutig und in welcher tem
poralen Verteilung sich die Eltern die Fragen 
„Warum, wozu und wodurch kam es zur Be
hinderung meines Kindes?“ gestellt und beant
wortet haben. Die Messung der affektiven Di
mension der primären Deutung erfolgte nach 
dem sog. semantischen Differenzial (Osgood, 
Suci & Tannenbaum 1957). Per Likertskaia 
und in offener Frageform wurden Ausmaß und 
Qualität der verstehenden Krisenbegleitung 
hinsichtlich existentieller W-Fragen (C—>B) er
mittelt, ebenso die persönliche Selbsteinschät
zung der eigenen Lebensanschauung in ihrer 
Relevanz, Hilfe, Fragilität und Veränderung 
für die Krisenbewältigung (C-»B I sbj.).

Ergebnisse

Werte der Lebensanschauung 
(Intervenierende Variablen)
Die polaren Bewertungen von vier Grund
anschauungen (Abb. 2) zeigen, wie plural und 
kontrovers die lebensanschaulichen Ausrich
tungen der befragten Eltern sind. Der gesell
schaftskonforme Naturalismus, der das Göttli-
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©überhaupt keine
Übereinstimmung 

©wenig

□mittelmäßig

©ziemlich

©tétela Übereinstimmung

ehe als ein Teil der Natur betrachtet, findet in 
der Gesamtbewertung der Eltern die größte 
Zustimmung und die geringste Ablehnung. Die 
größte Elterngruppe, die mit einer Grundan
schauung völlig übereinstimmt, ist davon über
zeugt, dass eine abstrakte höhere Wirklichkeit 
existiere und befürwortet somit den Deismus 
(44%). Gefolgt wird diese Gruppe vom Theis
mus (32%), also der Überzeugung, cs.existiere 
eine höhere Wirklichkeit mit personalem Cha
rakter und dann vorn Naturalismus (30%). Der 

Nihilismus, demzufolge cs weder einen tiefe
ren Lebenssinn, noch eine göttliche Wirklich
keit gibt, wird von der Mehrheit entschieden 
abgelehnt und einer kleinen Minderheit (15%) 
völlig befürwortet.

Theodizeesymbole deuten Leiderfahrungen 
im Licht einer höheren 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%), ebenso das Symbol von der Apa-

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

2 0%

1 0%

0%

Vier Theodizee symbole

Übereinstimmung 
in Prozent

El überhaupt keine

B kaum

□ mittelmäßige

■ ziemliche

□ totale

Apathie Vergeltung Pädagogik Solidarität

Abb. 3: Vier Theodizeesymbole
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Stellung von W-Fragen

Warum? Wozu? Schuld?

Abb. 4: Häufigkeit der W-Fragcnstellung bei betroffenen Eltern

thie Gottes (75%), womit gemeint ist, dass das 
Leiden geschieht, ohne dass es Gott berührt. 
Die größte Zustimmung erhalten die pädagogi
schen Symbole (43%) Therapie und Plan, The
rapie meint, dass Gott die Leidenden aufruft, 
aus ihrem Leiden zu lernen. Das Plansymbol 
steht dafür, dass das Leiden einen Platz in der 
Bestimmung Gottes hat. Die Solidaritätssym
bole werden dagegen kontrovers bewertet. Die 
Vorstellungen der Stellvertretung (stellvertre
tendes Leiden für andere) und der Mystik (im 
Leiden geschieht Einswerdung mit Gott) fin
den etwas mehr Ablehnung als Zustimmung. 
Das Mitleidsymbol, das die Solidarität des mit
leidenden Gottes betont, erhält 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 (Sinn
frage/ Wozu?). 3. „Wer oder was ist an der Be
hinderung meines Kindes schuld“ (Schuld/ 
Wodurch'.’).

Das kritische Ereignis „Diagnose Down- 
Syndrom“ führt bei den befragten Eltern zu 
keiner Zwangsläufigkeit, sich die existenziel
len Fragen nach der Schuld, nach dem „War- 
um-ich“ oder dem „Wozu“ zu stellen. Bei 15 

30% der Eltern sind diese existenziellen Fra
gen nie aufgebrochen (vgl, Abb 4).

Summieren wir die Anteile der Skalen- 
punktc 2..5 auf, haben 85% der betroffenen El
tern (entspricht Lang 1999) und damit deutlich 
mehr als drei Viertel sich irgend wann einmal 
gefragt: „Warum ich?“ (wie in Lang 1999). Die 
Wozu-Frage haben sich 82% und die Schuld
frage 70% der Eltern mindestens einmal ge
stellt. Die Tendenz, sich häufig zu fragen, ist 
bei der Warum-Frage am größten, bei der 
Schuldfrage am kleinsten.

Die Schuldfrage wird geschlechtskonforrn 
am seltensten gestellt und am seltensten beant
wortet (vgl. Abb. 5). Die Warum-Frage nimmt 
bei beiden Geschlechtern eine Mittelposition 
ein. was die Häufigkeit der Fragestellung und - 
beantwortung betrifft. Die Wozu-Frage wurde 
am häufigsten, insbesondere von Frauen ge
stellt und im .Vergleich zu anderen W-Fragcn 
auch am häufigsten von Männern und Frauen 
in geschlechtskonformer Häufigkeit beantwor
tet, Alle drei Fragen wurden mit Einschrän
kung der Wozu-Frage - immer schon und fast 
ausschließlich im ersten Lebensjahr des behin
derten Kindes gestellt;

Wie oft die betroffenen Eltern auf ihre W- 
Fragen auch Antworten gefunden Haben, ist be
deutsam. da wir davon ausgehen, dass dort, wo 
befriedigende Deutungen vorgenommen wer
den, der Bewältigungsprozess gefördert wird 
(vgl. Abb. 6). Nie oder selten eine Antwort auf 
die Warum-Frage gefunden zu haben, gab jede 
dritte Person (34,2%) an, bei der Wozu-Frage
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Geschlechtsspezifik der W-Fragestellung

Ei Ja, sehr oft

B oft

□ mittelmäßig

H selten

0 Nein, nie

Warum? Wozu? Schuld?

Abb. 5: Geschlechtsspezifik der W-Fragenstcllung

jede fünfte (21,6%) und bei der Schuldfrage 
jede zweite (50,8%). Dieser Trend, dass die 
Antworten von der Schuld- (AM 2,68) über die 
Warum- (AM 3,11) bis zur Wozu-Frage (AM 
3,66) zunehmen, lässt 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 vielfältig. Sie gehen über 
die vorgegebenen (expliziten) Theodizeesym
bole (Abb. 2) weit hinaus und werden an ande
rer Stelle (Schweiker 2001, 221-255; 381- 
418) ausführlich dokumentiert und besprochen. 
Beispielhaft sei 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

' Antwort«« aut W-Fragen

HJa. sehr oft 
■ oft 
ET] gelegentlich 
■ selten 
E Nein, nie

Antwort
W arum?

Antwort
Wozu?

Antwort
Schuld?

Abb. 6: Antworten der betroffenen Eltern auf W-Fragen
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Verstehende Unterstützung durch Personen und Institutionen

Mütter Väter Ehern

Abb. 7: Verstehende Unterstützung durch Personen und Institutionen

Abb. 8: Wunsch nach mehr verstehender Unterstützung

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

Deutung der sozialen Ressourcen
(C—»Faktor B; vgl. Abb. 1)
Ein Viertel der Eltern gab an, bei den aufbre
chenden W-Fragen nie eine verstehende Un
terstützung erhalten zu haben, unter ihnen mehr 
als doppelt so viel Männer wie Frauen. Mehr 
als jeder dritte Vater blieb somit ohne Unter
stützung (vgl. Abb. 7).

Bei der Frage, ob sie sich mehr Unterstüt
zung und Begleitung von Personen oder Insti
tutionen gewünscht hätten, läßt sich ein hoher 
Grad an Unzufriedenheit ablesen (Abb. 8): 
Fünf von sechs Eltern (83%) bejahen diese Fra
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ge. Nur für jede sechste Person, für deutlich 
mehr Mütter als Väter, war die Begleitung aus
reichend. Der Unterstützungsbedarf liegt ver
stärkt bei den Vätern.

Das Verhältnis von erhaltener Unterstüt
zung und Wunsch nach mehr verstehender Un
terstützung ist bei einzelnen Eltern auch gegen
läufig. Dort korreliert ein hoher Grad an Un
terstützung mit dem Wunsch nach mehr Unter
stützung. Offenbar ist die Qualität der erhalte
nen Unterstützung für die Zufriedenheit ent
scheidend.

Bei 75% der Eltern, die Unterstützung er
hielten, kam sie zu 85% von mehreren Seiten. 
Wo sie nur von einer Seite kam, ging sic von 
den Partnern oder von der Frühberatung bzw. 
-Förderung aus.

Die verstehende Unterstützung wird zu ei
nem Drittel von Partnern/ Verwandten, zu ei
nem Viertel von Bekannten und zu einem Vier
tel von Fachkräften geleistet. Selbsthilfeorga
ne, Institutionen und Literatur spielen hier eine 
untergeordnete Rolle.

Die entscheidende Hilfe wird in existenzi
ellen Fragen vom sozialen Umfeld erbracht. 
Gewichten die Betroffenen die erhaltene Un
terstützung nach Bedeutung, sind die Fachkräf
te die Verlierer und das Verhältnis von profes
sioneller und informeller Hilfe verschlechtert 
sich auf eins zu zwei. Der Zugang zu profes
sionellen und beruflichen Unterstützungs
ressourcen ist für Männer ungünstiger als für 
Frauen.

Deutung der Lebensanschauung 
(C—»B 1 sbj.; vgl. Abb.l)
Für fast die Hälfte (43%) der Eltern hat ihre 
Lebensanschauung einen sehr großen Einfluß 
auf unterschiedliche Lebensbereiche. Damit 
wird die hermeneutische Basishypothese von 
der Anschauungs-Deutungs-Korrelation aus 
der Sicht der Betroffenen gestützt. Bei zwei 
Dritteln der Eltern kam durch das kritische Er
eignis nie ein Zweifel an der Lebensanschau
ung auf. Die Hälfte der Eltern gab an, ihre Le
bensanschauung habe ihnen geholfen. Fast nie
mand meinte, sie hätte geschadet. Zwei Drittel 
der Eltern sprachen von einem Wandel der Le
bensanschauung in irgendeiner Form, aber nur 
jede zehnte Person von einer völligen Verän
derung der Lebensanschauung. Die Lebensan
schauung der Mütter und ihr Wert- und Macht
zentrum wie z.B. ihre Vorstellung von Gott, 

wurde von ihnen stärker in Zweifel gezogen 
und stärker der Veränderung unterworfen als 
bei den Vätern.

Zusammenfassung und Diskussion

Die Hypothese, das kritische Ereignis „Diagno
se Down-Syndrom“ führe bei betroffenen El
tern zu keiner Zwangsläufigkeit, sich W-Fra
gen zu stellen, konnte erhärtet werden. Unge
fähr jede sechste Person hatte sich die Warum- 
und Wozu-Frage nie gestellt, fast jede dritte 
Person nie die Schuldfrage (Abb. 4). Vier Be- 
fragungsteilnehmer/-innen gaben an, sich nie 
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 auslöst und nicht 
notwendigerweise in eine existenzielle Krise 
führt. Denkbar ist auch, dass sich betroffene 
Eltern zwar in der Krise befinden, Sich aber 
keine existenziellen Grundfragen stellen. So 
erhebt sich Zweifel, ob die Warum-ich-Frage 
und die Wozu-Frage tatsächlich 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 würden häufiger nach 
der Schuld fragen als Männer, nicht eingestellt 
(Abb. 5). Ob bei Frauen die Fragerichtung stär
ker auf eine interne Attribution abzielt, wie es 
die Fachliteratur nahclegt (Stroebe 1990). 
bleibt bei diesem Resultat jedoch offen. Nur 
die Wozu-Frage weist eine deutliche Ge
schlechtsspezifik auf. 26% mehr Frauen als 
Männer stellten sich die Wozu-Frage und zwar 
zugleich deutlich häufiger. Für jeden dritten 
Mann (gegenüber jeder 14. Frau) war die 
Wozu-Frage nicht virulent. Den Sinn der Be
hinderung des eigenen Kindes zu ergründen, 
scheint für die befragten Väter weit weniger 
bedeutsam zu sein, vermutlich weil sic sich in 
viel geringerem Maße über ihr Kind definie
ren. Frauen sind hingegen stärker gezwungen, 
ihre Identität und Rolle, insbesondere als Mut
ter und Hausfrau, neu zu finden. Die Wozu- 
Frage ist in unserem Zusammenhang eine pri
mär frauenspezifische Fragestellung. Die Hy
pothese, Ehern würden W-Fragen ihrer Häu
figkeit nach geschlechtsspezifisch beantwor
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ten, konnte jedoch nicht erhärtet werden. Die 
Ergebni sse lassen jedoch erkennen, dass das an 
der Ursache und der Vergangenheit orientierte 
Antwortsuchen weit schwerer zum Erfolg führt 
als das zukunfts- und zielorientierte Fragen 
nach dem Wozu ( Abb. 6). Der Grad der Beant
wortung liegt hier mit 84% um 12 Prozent
punkte höher als in der Interviewstudie von 
Lang (1999, 150), in der zwei Drittel der Müt
ter ihre Antwort auf die Warum-Frage im Rah
men ihres religiösen Glaubens gefunden haben. 
Dieser Vergleich scheint (aufgrund des religiö
sen Bias unserer Studie) die Annahme zu er
härten, dass ein religiöser Interpretationsrah
men ein Antwortfinden begünstigt.

Das Ereignis Down-Syndrom setzt bei allen 
Betroffenen eine emotionale Dynamik frei, die 
mit z.T. „orkanischen“ Kräften (46%) wirkt. 
Aufgrund der Tatsache, dass die Hälfte der El
tern täglich in diesem Kraftfeld lebt, das von 
ihnen als negativ, ohne Wert, unstimmig bzw. 
unschön bewertet wird, sind je nach Lage eige
ner Ressourcen externe Unterstützungsan
gebote erforderlich.

Mehr als ein Drittel (36,4%) der betroffe
nen Mütter und Väter fanden in ihrem existen
ziellen Suchen und Fragen nach eigenen An
gaben nie oder selten eine befriedigende Un
terstützung (Abb. 7). Das Empfinden, in die
sem spezifischen Feld nicht unterstützt worden 
zu sein, ist damit in seinem Ausmaß deutlich 
größer als in Tamm (17%: 1994, 43). Die 
Wahmehmungs- und Angebotslücken bei der 
psychisch-existenziellen Nor finden auch in der 
sonderpädagogischen Fachliteratur ihren Nie
derschlag. So wird der Bedarf nach verstehen
der Unterstützung bislang weitgehend ausge
blendet, von praktischen Forderungen nach 
Krisenentlastung überlagert oder geht, wie eine 
betroffene Mutter es bezeichnete, im „Ärztc- 
Therapcutcn-Sog“ unter.

Insbesondere die Väter sind betroffen. Sie 
geben im Verhältnis zu den .Müttern mehr als 
doppelt so häufig an. in ihrem existenziellen 
Suchen und Fragen nie unterstützt worden zu 
sein (Abb. 8). Das bedeutet nicht, dass Vätern 
diese Unterstützungsressourcen nicht zur Ver
fügung stehen. Vielmehr ist anzunehmen, dass 
ein Drittel der Männer einen ungünstigeren 
Zugang zu unterstützenden Personen und In
stitutionen haben. Sic tun sich aufgrund ihrer 
männerspezifischen Sozialisation und ihrer 
Berufstätigkeit weit schwerer, eine Krisen

begleitung aufzusuchen als Frauen. So sind sie 
auch weit weniger häufig in Sclbsterfahrungs- 
und Therapiegruppen zu finden und . zeigen 
eher Schwierigkeiten, über ihre Gefühle und 
Befindlichkeiten zu reden. Nach Krause (1997, 
120f) nahmen z.B, nur 2.7% der Väter, aber 
12,9% der Mütter (12,9%) behinderter Kinder 
häufig therapeutische Unterstützung für sich in 
Anspruch. Darum muss Vätern u.a. auch dazu 
verhelfen werden, eine psycho-soziale Unter
stützung annehmen zu wollen und zu können. 
Denn solange Wille und Fähigkeit, Hilfe in 
Anspruch zu nehmen, nicht vorhanden sind, 
greift jedes psychologische Unterstützungs
angebot zu kurz.

Fünf von sechs Eltern (83%), deutlich mehr 
Väter als Mütter, hatten sich auf irgendeine 
Weise mehr Hilfe im Umgang mit existenziel
len Nöten gewünscht. Dies bedeutet, dass nur 
ungefähr jede sechste Person (17,4%) mit der 
erhaltenen Unterstützung ohne Einschränkung 
einverstanden war. Dieses eklatante Defizit 
an psychologischen Unterstützungsangeboten 
zeigt sich bei Schuchardt (1990, 97) und nach 
Dittmann (1999) insbesondere im Rahmen der 
Frühförderung. Von den 77% Eltern, denen 
ihre psychische Situation wichtig war, erhiel
ten nur 45% eine wie auch immer geartete Un
terstützung in Gesprächen, 32% gar keine. 
Der erschreckend hohe Anteil der mit der er
lebten Unterstützung bzw. Nichtunterstützung 
Unzufriedenen begründet den Appell zur qua
litativen und quantitativen Verbesserung der 
verstehenden Begleitung und psychosozialen 
Unterstützung dieser Personengruppe. Eine 
psychische Erste Hilfe ist gefordert. Die Ver
letzungen der Psyche und des Lebenskonzeptes 
müssen ebenso ernst genommen werden wie 
die Verletzungen des Körpers.

Zwar betont die sonderpädagogische Fach
literatur vermehrt, dass die Trauer von Eltern 
als eigenes Thema in das Konzept der pädago
gisch-psychologischen Frühförderung einbezo
gen werden sollte (Bölling-Bechingcr 1998; 
Sozialministerium 1998; Bundesvereinigung 
1998), doch nach wie vor herrscht in diesem 
Feld eine weit verbreitete Ignoranz gegenüber 
dem Coping-Prozess der Angehörigen. Eine 
Frühberatung, die das religiös-profane Deu
tungssystem der Betroffenen berücksichtigt, 
sollte als ein gleichberechtigtes und ergänzen
des Angebot einen festen, eigenständigen Ort 
im System der Frühforderung und im Koordi
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natensystem der frühen Hilfen erhalten (Spar- 
rer & Stephan 1997). Dazu bedarf es ein wis
senschaftlich fundiertes, familienorientiertes 
Beratungskonzept, das bis dato erst in Ansät
zen vorliegt (Bölling-Bcchinger 1998; Pretis, 
Mosler & Kurz 1998; Schweiker 2001).

Summary

Of 96 parents having children with Down’s 
Syndrome, 56 mothers and 40 lathers, 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 is a evident 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.

Keywords: Down 's Syndrome, definition, subjective 
theories, coping, religion, psychological-herme
neutical counseling
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