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Elternstress und Rollenrestriktion bei Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom

Tim Hamacher & Pia Bienstein

Technische Universitat Dortmund

Zusammenfassung

In dem vorliegenden Beitrag werden die Ergebnisse einer Befragung von Eltern von Kindern mit
Down-Syndrom (N = 140) mit dem Elternstressfragebogen (ESF) vorgestellt. In einem Vergleich
mit der Normstichprobe des Instruments wird u.a. tiberpriift, ob Unterschiede beziiglich des
Stressempfindens und der Rollenrestriktion zwischen den Gruppen festgestellt werden kénnen.
Weiterhin wird (iberpriift, ob Ressourcen wie die soziale Unterstiitzung und eine zufriedenstel-
lende elterliche Partnerschaft als Bewaltigungsfaktoren bestitigt werden kénnen. Die Ergebnisse
weisen darauf hin, dass die befragten Eltern sowohl mehr Stress als auch eine starkere Rollen-
restriktion erleben. Wahrend die Partnerschaft als Bewiltigungsfaktor bestitigt werden kann, ist
dies fiir soziale Unterstiitzung nicht der Fall.

Schlagworter: Down-Syndrom, Eltern, Stress, Belastung, Partnerschaft, Elternstressfragebogen

Parental stress and restriction in parents of children with Down’s Syndrome

Abstract

In this article the results of a survey of parents with children with Down’s syndrome (N = 140)
using the parental stress questionnaire (ESF) are presented. In comparison with the questionnaire’s
standard sample, differences in parental stress and role restrictions between the populations are
analyzed. Furthermore, social support and a satisfactory parental relationship are examined as pos-
sible coping factors. The results indicate higher stress levels and more feelings of restriction in the
population of parents of children with Down’s Syndrome. A satisfactory parental relationship can
be identified as a predictor for lower levels of parental stress, whereas social support cannot.

Keywords: Down’s syndrome, parents, stress, burden
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Die Belastung von Eltern von Kindern mit
Down-Syndrom ist im deutschsprachigen
Raum bislang wenig untersucht. Bei Recher-
chen zu dieser Thematik in den Datenban-
ken FIS-Bildung, ERIC, Psyndex und Psyclnfo
konnten nur zwei empirische Studien aus
dem deutschsprachigen Raum gefunden
werden, in denen elterliches Stressempfin-
den explizit bei Eltern von Kindern mit
Down-Syndrom untersucht wurde (Gabriel,
Zeender & Bodenmann, 2008; Sarimski,
2015).

Da Elternstress die Eltern-Kind-Interak-
tion und somit indirekt die kindliche Ent-
wicklung beeinflusst (Van Hooste & Maes,
2003), ist die diagnostische Erhebung elter-
licher Belastung und Stressentstehung nicht
nur als Analyse des persénlichen, elterlichen
oder familidren Wohlbefindens zu verste-
hen. Sie ist vielmehr auch die Analyse eines
Pradiktors fiir die Qualitat kindlicher Ent-
wicklung. Das Wissen (iber elterliches Stress-
empfinden kann entscheidende Aufschliisse
tber individuelle Unterstiitzungsbedarfe
geben (Lessenberry & Rehdfeldt, 2004).

Elternstress

Zunichst soll erlautert werden, welches Ver-
stindnis von Elternstress den folgenden
Uberlegungen zugrunde liegt: GemiR dem
transaktionalen Stressmodell von Lazarus
und Launier (1981) entsteht Stress dann,
wenn exteme oder interne Anforderungen
an ein Individuum die personlichen Fahig-
keiten zur Anforderungsbewiltigung nach
dessen subjektiver Bewertung iibersteigen.
Malgeblich beeinflusst wird diese Bewer-
tung durch die Beziehung zwischen der Per-
son und ihrem Umfeld. Eltern bewerten die
Anforderungen, welche die Erziehung, Pfle-
ge und Fiirsorge fiir ihr Kind an sie stellt, auf
Basis ihrer personlichen, inner- und auler-
familidren Ressourcen. Eltemstress ist dem-
nach als Resultat der Bewertung von
Anforderungen durch die Elternschaft unter
Beriicksichtigung ihrer Bewiltigungsmog-
lichkeiten definiert. Diese Bewertung erfolgt
individuell, beeinflusst von der persénlich

empfundenen Verpflichtung gegeniiber der
Elternrolle (Abidin, 1992). Auch empirische
Befunde legen nahe, dass die persinliche
Anforderungsbewertung von Eltem von Kin-
dern mit einer Behinderung ein zentraler
Pradiktor fiir die Entstehung von Elternstress
ist (Saloviita, Itdlinna & Leinonen, 2003). Die
Bewertung kénnen Faktoren des sozialen
Umfelds (bspw. soziale Unterstiitzung), el-
terliche Faktoren (bspw. Rollenrestriktion)
sowie kindliche Faktoren (bspw. Verhalten,
Erkrankungen, Alter) beeinflussen (Mash &
Johnston, 1990).

Anforderungen an die Elternschaft
bei Kindern mit Down-Syndrom

Eltern von Kindem mit Down-Syndrom wer-
den durch syndrombedingte Besonderheiten
in der Entwicklung ihrer Kinder haufig mit
Anforderungen konfrontiert, die Eltern von
Kindern ohne Behinderung in dieser Form
wenig oder gar nicht erleben (Gosch, 2001).
Diese Anforderungen der Elternschaft, kon-
nen je nach individuellen Bewiltigungs-
maoglichkeiten der Eltern in Stressempfinden
resultieren.

Die kindliche Entwicklung ist in der
Gruppe der Menschen mit Down-Syndrom
von grofer Heterogenitit gepragt (Wilken,
2008). So weisen Kinder mit Down-Syndrom
in der Regel Verzigerungen in ihrer kogniti-
ven, motorischen und sprachlichen Ent-
wicklung auf (Gillessen-Kasebach, 2007;
Havemann, 2013; Wilken, 2008). Die ver-
schiedenen Entwicklungsbereiche gelten bei
Kindern mit Down-Syndrom in der Regel als
schlecht aufeinander abgestimmt, was meist
zu einer allgemeinen Entwicklungsverzo-
gerung fiihrt (Gillessen-Kasebach, 2007).
Neben der allgemeinen Entwicklungsverzo-
gerung stellen der Schweregrad der intellek-
tuellen Beeintrichtigung des Kindes sowie
seine Kommunikationskompetenz weitere
Pradiktoren fir elterliches Stressempfinden
dar (Doege, Aschenbrenner, Nassal, Holtz &
Retzlaff, 2011; Helfer & Fries, 2010). Fiir die
Eltern gilt es, den besonderen Bediirfnissen
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der Kinder (z.B. durch spezielle Férderange-
bote) nachzukommen.

Zum Verhaltensphinotyp von Kindern
mit Down-Syndrom gehéren gemaR aktuel-
lem Forschungsstand maladaptive Verhal-
tensformen (Sturheit, oppositionelles und
aggressives, sowie Riickzugsverhalten), die
Vermeidungs- oder aufmerksamkeitssuchen-
de Funktionen haben, sowie zwanghaftes
Verhalten (Povee, Roberts, Bourke & Leo-
nard, 2012). Weiterhin gilt ein wenig
responsives Verhalten als phanotypisch
(Sarimski, 2014; Van Hooste & Maes, 2003).
AuBerdem liegen hiufig syndrombedingte
Komorbidititen vor (Sarimski, 2014; Van
Hooste & Maes, 2003), die drztliche und the-
rapeutische Behandlungen indizieren. Die
Eltern erleben durch diese Umstinde meist
sowohl emotionale als auch (zeit-) 6kono-
mische Anforderungen.

Stresserleben bei Eltern von Kindern
mit Down-Syndrom

Eltern von Kindem mit Down-Syndrom fiih-
len sich starker belastet als Eltern von
Kindemn ohne Behinderung (Cuskelly, Hau-
ser-Cram und Van Riper, 2009; Sarimski,
2015). Im Rahmen einer Metaanalyse haben
Cuskelly et al. (2009) in Studien {ber Fa-
milien von Kinder mit Down-Syndrom min-
destens drei verschiedene Interpretationsan-
sdtze von Elternstress vorgefunden. So stan-
den entweder die emotionalen Reaktionen
der Eltern, die Anforderungen durch die Fa-
milienmitglieder mit Down-Syndrom oder
die psychische Gesundheit der Eltern im
Fokus.

1. Emotionale Reaktion auf die Herausfor-
derungen und Inanspruchnahme durch
die Elternrolle: Die Behinderung des ei-
genen Kindes und die Adaption an die
damit verbundenen Herausforderungen
konnen fiir Eltern mit starken negativen
Emotionen verbunden sein. Dazu geho-
ren unter anderem Gefiihle der Isolation,
der Uberforderung und der Einschrin-

kung (Cuskelly et al., 2009). Die Behin-
derung wird oft als etwas Statisches und
Unverdnderbares empfunden, woraus
das Gefiihl eines Kontrollverlusts entste-
hen kann (Ziemen, 2008; Bienstein,
2014). Das AusmaR der Wirkung solcher
negativen Emotionen und die Dauer des
Adaptionsprozesses sind abhingig von
den individuellen personlichen und fa-
milidren Bedingungen (Van Hooste &
Maes, 2003). Ein ausgepragtes Koha-
renzgefiihl innerhalb der Familie kann
das Bewiltigungsverhalten in hohem
Male positiv beeinflussen (Doege et al.,
2011; Keller & Honig, 2004). Dieses
»wird als motivationale und kognitive
Grundhaltung verstanden, die das Be-
wiltigungsverhalten und die Anpassung
an Stresssituationen bzw. belastende Er-
eignisse im Familienkontext moduliert.”
(Doege et al., 2011). Studien lassen er-
kennen, dass allgemein eine grolere Zu-
friedenheit mit der Elternrolle besteht,
wenn die Kinder im Kleinkindalter sind,
weil Entwicklungsverzogerungen der
Kinder in dieser Zeit noch nicht so pra-
gnant wahrgenommen werden (Cuskelly
et al., 2009).

. Herausforderungen durch Anforderun-

gen aufgrund der Besonderheiten des
Kindes: Die oben beschriebenen, mit
dem Down-Syndrom haufig einherge-
henden  Entwicklungsabweichungen,
Komorbidititen und Verhaltensauffillig-
keiten sind fiir die Eltern meist Anlass zu
Fragen nach bestmdglicher Erziehung,
Forderung und padagogischer, medizini-
scher oder therapeutischer Betreuung
(Van Hooste & Maes, 2003). Dieser er-
hohte Informationsbedarf kann von Fach-
leuten nicht immer ausreichend gedeckt
werden (Wilken, 2009). Durch einen er-
hohten zeitlichen Aufwand um den An-
forderungen der Kinder gerecht zu
werden, haben die Familien oft weniger
Gelegenheit fiir gemeinsame Aktivititen,
miissen grolere finanzielle Belastungen
tragen und erleben mehr Schwierigkeiten
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in Bezug auf die Kinderbetreuung als Fa-
milien, die kein Kind mit Behinderung
versorgen (Povee et al., 2012).

3. Psychische Gesundheit: Belastung und
Stress konnen unter Umstanden zu Ein-
schrankungen der psychischen Gesund-
heit fiihren. Sarimski (2015) stellt
beispielsweise fest, dass bei Miittern von
Kindern mit Down-Syndrom erhihte De-
pressionswerte und gesundheitliche Ein-
schrankungen vorliegen. In der Mehrzahl
der internationalen Studien, die ein ge-
ringeres psychisches Wohlbefinden der
Eltem von Kindern mit Down-Syndrom
berichten, liegen die Werte jedoch im
klinisch unauffilligen Bereich (Cuskelly
et al., 2009).

Die beschriebenen Interpretationsansitze
verdeutlichen die Komplexitit der Belastung
bei Eltem von Kindern mit Down-Syndrom
und sind keinesfalls getrennt zu betrachten.
Vielmehr kénnen sie als Facetten von El-
ternstress betrachtet werden, die sich gegen-
seitig bedingen.

Gabriel et al. (2008) stellen fest, dass ,ein
hoheres Stresserleben mit ungiinstigen Wer-
ten beziiglich des Befindens, der Partner-
schaftszufriedenheit und der allgemeinen
Zufriedenheit bei beiden Elternteilen” (S. 91)
einhergeht. Sowohl der partnerschaftlichen
als auch der sozialen Unterstiitzung wird
durch die Eltern eine hohe Bedeutung zuge-
schrieben (ebd. 2008). Aktuell findet das
Thema Elternbelastung auch im Rahmen der
sog. Heidelberger Down-Syndrom Studie Be-
riicksichtigung (Sarimski, 2015). Im Rahmen
dieser Langzeitstudie wurden der Parenting
Stress Index (PSI-SF; Abidin, 1995) sowie der
Familienbelastungsbogen (FaBel; Ravens-
Sieberer et al., 2001) eingesetzt, um die Be-
lastung der teilnehmenden Eltem (N = 45)
zu erheben. In der Studie ging der Anteil
hoch belasteter Eltern gemalR den Ergebnis-
sen des PSI-SF (iber vier Messzeitpunkte im
jahrlichen Abstand hinweg von 20 % auf 6,7
% zuriick. Das durchschnittliche Alter der
Kinder lag beim ersten Befragungszeitpunkt
bei 13.4 Monaten (SD = 4.2) sowie beim

vierten Befragungszeitpunkt bei 49.9 Mona-
ten (SD = 4.9). Eine signifikante Mehrbelas-
tung tiber die Befragungszeitpunkte konnte
fir die Skala ,Personliche Belastung/Zu-
kunftssorgen” des FaBel festgestellt werden
(Sarimski, 2015). Einen moglichen Grund fiir
die Zunahme der personlichen Sorgen und
Zukunftssorgen der Eltern mit dem fortschrei-
tenden Alter der Kinder sieht Sarimski (2015)
in den mit zunehmendem Alter deutlicher
werdenden Entwicklungsverzégerungen. Ein
geringes Belastungserleben der Eltern korre-
lierte hingegen positiv mit der Zufriedenheit
mit der sozialen Unterstiitzung.

Ein Kind mit einer Behinderung zu erzie-
hen fiihrt in funktionierenden mittelstandi-
schen Familien nicht zwangsweise zu einem
erhohten Stresslevel (Keller & Honig, 2004).
Eltern, die mit einer Behinderung ihres Kin-
des konfrontiert werden, entwickeln haufig
besondere Kompetenzen, u.a. auf emotiona-
ler, kognitiver, padagogischer und sozialer
Ebene (Ziemen, 2008). Die Familien emp-
finden sich in der Regel als normal und
entwickeln erfolgreich Strategien der Bewil-
tigung (Carr, 2005). Entscheidende Bewalti-
gungsfaktoren sind die Zufriedenheit mit der
elterlichen Partnerschaft sowie mit der er-
haltenen Unterstiitzung durch Familie und
Freunde. Diese fiihren zu geringerem Belas-
tungserleben (Cuskelly et al., 2009; Gabriel
et al., 2008; Sarimski, 2015).

Fragestellung

Die erfolgte Skizzierung der Befunde ver-
schiedener internationaler Studien zu elter-
licher Belastung im Kontext der Erziehung
eines Kindes mit Down-Syndrom macht
deutlich, dass es keine einheitliche Befund-
lage gibt. Anhand der erhobenen Daten wer-
den folgende Fragestellungen iiberpriift:

a) Unterscheiden sich Eltern von Kindern
mit Down-Syndrom und Eltern von Kin-
dern ohne Down-Syndrom im AusmaR
des Stresserlebens?

b) Empfinden Eltem von Kindermn mit Down-
Syndrom eine stirkere Rollenrestriktion
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als Eltem von Kindern ohne Down-Syn-
drom?

c) Ist das Empfinden der Rollenrestriktion
bei Eltern von Kindern mit Down-Syn-
drom im Schulalter stérker als im Kinder-
gartenalter?

d) Kénnen die Zufriedenheit mit der Part-
nerschaft und die soziale Unterstiitzung
in der Stichprobe der Eltern von Kindern
mit Down-Syndrom als Bewaltigungsfak-
toren belegt werden?

e) Bestehen negative Zusammenhange zwi-
schen dem elterlichen Stressempfinden
und dem Schweregrad der intellektuellen
Beeintrachtigung des Kindes?

Methode
Stichprobe und Vorgehen

Das Alter der befragten Eltern liegt im Mittel
bei 44.61 Jahren (Min = 30, Max = 73,
SD = 6.81). Die Stichprobe besteht zu 75 %
(n = 105) aus Miittern und zu 25 % (n = 35)
aus Vatern. 77.9 % (n = 109) gaben an zum
Zeitpunkt der Befragung berufstitig zu sein.
Personen mit Abitur und Hochschulab-
schluss sind unter den Befragten mit einem
Anteil von 75.5 % deutlich iiberreprasen-
tiert. Die Kinder der befragten Eltern sind im
Mittel 9.27 Jahre alt (Min = 0.25, Max = 27,
SD = 6.87). 36.4 % sind weiblichen, 62.9
% mannlichen Geschlechts, in einem Fall
fehlt die Angabe. Zum Grad der intellektu-
ellen Beeintrichtigung liegen nur fiir einen
Teil der Stichprobe (n = 43) Angaben der El-
tem vor. Davon sind sechs Fille im Bereich
der Lembehinderung (1Q = 70 — 84), 16 im
Bereich der leichten (1Q = 50 — 69), 20 im
Bereich der mittelgradigen (IQ = 35 — 49)
und ein Fall im Bereich der schwersten In-
telligenzminderung (IQ < 20) einzuordnen
(gruppiert in Anlehnung an die ICD-10).
Die Daten wurden mit dem Elternstress-
fragebogen (ESF) von Domsch und Lohaus
(2010) erhoben. 62 Teilnehmer und Teil-
nehmerinnen fiillten die Fragebogenform fiir
Eltern von Kindem im Vorschul- und Kin-

dergartenalter aus, 78 die Fragebogenform
fiir Eltern von Kindern im Schulalter.

Prozedere

Der ESF besteht aus den vier Subskalen: FI-
ternstress (ES; 17 Items), Rollenrestriktion
(RR; erlebte Einschrankungen durch die El-
ternrolle), Soziale Unterstiitzung (SU; durch
Freunde, Bekannte, Familie) und Partner-
schaft (PS; z.B. wahrgenommene Unterstiit-
zung und Ubereinstimmung; je 7 ltems). Bei
den beiden erstgenannten Skalen werden
Stressoren, bei den letztgenannten Bewilti-
gungsressourcen abgefragt. Es steht eine nor-
mierte Kindergartenversion (KG, N = 523)
sowie eine normierte Schulversion (SCH,
Klassen 1-6; N = 1 362) zur Verfiigung. Die
Bewertung der insgesamt 38 Items erfolgt auf
einer vierstufigen Likert-Skala (0 — trifft nicht
zu, 1 — trifft kaum zu, 2 — trifft etwas zu, 3 -
trifft genau zu). Zwecks Interpretation der Er-
gebnisse kénnen Staninewerte sowie Pro-
zentringe abgelesen werden.

Bis auf eine Ausnahme (r = .28) werden
im Manual des ESF fiir beide Fragebogen-
versionen hinreichende Trennschiarfenkoef-
fizienten (r > .30; p <.01) angegeben. Die
interne Konsistenz wird als zufriedenstellend
bis sehr gut (o = .76), die Retest-Reliabilitat
als zufriedenstellend bis gut (r = .78) be-
richtet. Die angenommene vier-faktorielle
Struktur konnte anhand einer Hauptkompo-
nentenanalyse sowohl fiir die Kindergarten-
als auch fiir die Schulversion bestétigt wer-
den. Die konvergente Validitit wurde durch
Paralleltests, u.a. mit der Kurzform des Pa-
rent Stress Index (Abidin, 1995) bestatigt
(Domsch & Lohaus, 2010).

Die Analysen der Erhebungsdaten wur-
den mit der Datenverarbeitungssoftware
SPSS 23 von IBM durchgefiihrt. Fehlende
Werte innerhalb des ESF wurden nach der
Methode des Predictive Mean Matching
(PMM) imputiert. Dabei wird fiir alle Fille,
die einen giiltigen Messwert auf einer zu im-
putierenden Variable aufweisen, eine lineare
Regression von dieser Variable auf eine
Menge unabhingiger Variablen berechnet.
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Auf Grundlage dieser geschitzten Modell-
gleichung werden fiir alle Fille im Datensatz
die Vorhersagewerte der zu imputierenden
Variable bestimmt. Anhand der Vorhersage-
werte wird fiir jeden Fall mit einem fehlen-
den Wert auf der zu imputierenden Variable
ein dhnlicher Fall bestimmt, der einen Mess-
wert auf der Variable besitzt. Der Wert auf
der Variable dieses Falls wird fiir die Erset-
zung verwendet. Das Verfahren ist fiir
schiefe Verteilungen, wie sie bei Likert-ska-
lierten Items hiufiger vorkommen, gut ge-
eignet. Simulationsstudien bestdtigen eine
vielversprechende Performanz (Morris,
White & Royston, 2014). Complete-Case-
Analysen werden (ber fiinf imputierte Da-
tensitze berechnet, um die statistische
Unsicherheit durch das Verfahren korrekt ab-
zubilden (Rubin, 2008). Da die Anzahl der
nachsten Nachbam im PMM-Algorithmus
durch die Software auf k = 1 begrenzt ist,
muss von einer fehlenden Zufilligkeit auf
Ebene der einzelnen Item-Ersetzungen aus-
gegangen werden. Daher sind die resultie-
renden Standardfehler nach unten verzerrt
und p-Werte ggf. zu optimistisch (Morris et
al., 2014). Daher sollten in den Hypothe-
sentestungen insbesondere die p-Werte, die
nur knapp die Signifikanzschwelle erreichen,
kritisch betrachtet werden. Sofern nicht an-
ders dargelegt, werden die im Folgenden be-
richteten Analysen anhand der imputierten
Datensitze durchgefiihrt und berichtet.

Ergebnisse

Die Staninewerte der Erhebungsstich-
probe liegen in allen Skalen im Mittel im
durchschnittlichen Bereich (ES: M = 5.80,
SD = 2; RR: M = 5.42, SD = 2.07; SU:
M =5.22,5D = 1.65,PS: M = 5.97,5D =
2.18). In 55 Fillen liegen mindestens tiber-
durchschnittliche Elternstresswerte, in 42
Fillen mindestens (iberdurchschnittliche
Rollenrestriktionswerte vor. Die empfundene
soziale Unterstiitzung sowie die Zufrieden-
heit mit der Partnerschaft sind in 23 bzw. 37
Fallen im unterdurchschnittlichen Bereich (s.
Tabelle 1).

Die Transformation der Skalenrohwerte
in Staninewerte stellt fiir die statistische
Uberpriifung der aufgestellten Hypothesen
eine Informationsreduktion dar, weil die
Daten vom Intervallskalenniveau auf Ordi-
nalskalenniveau transformiert werden. Im
Folgenden werden daher die Skalenrohwerte
berichtet und fiir die Analysen genutzt.
Gemal Shapiro-Wilk-Tests liegt lediglich fiir
die Werte der Skala Partnerschaft eine Nor-
malverteilung vor (p < .05).

Reliabilitatsanalysen der Skalen zeigen
iiberwiegend gute interne Konsistenzen
(o > .83). Lediglich die Skala SU, welche
bereits in der testtheoretischen Analyse im
Rahmen der Fragebogenentwicklung nur
a < .78 zeigte, weicht auch in der Erhe-
bungsstichprobe nach unten ab (KG: a =
.76, SCH: a = .64).

Tabelle 1: Verteilung der Staninewerte der Stichprobe in den Subskalen des Elternstressfragebogens

Staninewert

Prozentrang | ES RR SU PS

1 weit unterdurchschnittlich 0-4 - 5 2
2-3 unterdurchschnittlich 5-23 23 21 21 30
4-6 durchschnittlich 24-77 62 62 62 63
7-8 tiberdurchschnittlich 78-96 38 31 28 30
9 weit tiberdurchschnittlich 97-100 17 10 4 10

Gesamt | 140 | 140 | 140 | 140

Anmerkung. ES = Elternstress, RR = Rollenrestriktion, SU = Soziale Unterstiitzung, PS = Partnerschaft
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Anhand konfirmatorischer Faktorenana-
lysen (CFA) wurde die faktorielle Validitat
der beiden Fragebogenformen des ESF iiber-
priift. Die vier-faktorielle Struktur des Ins-
truments konnte fiir die vorliegende Erhe-
bungsstichprobe nicht bestitigt werden
(Tabelle 2).

Die Faktorladungen der Items liegen im
Mittel zwischen .56 und .73 (Min = .19,
Max = .90; Tabelle 3). Die Skalen korrelie-
ren zum Teil signifikant untereinander. Es lie-
gen schwache bis mittlere Korrelationen vor
(Min = .17, Max = .61; Tabelle 4).

In Tabelle 4 sind die Skalenmittelwerte
der Erhebungsstichprobe und ihre Standard-
abweichungen im Vergleich mit der Norm-
population des ESF dargestellt. Es wurden im

Weiteren Zweistichproben-t-Tests fiir unab-
hangige Stichproben durchgefiihrt, um die
Mittelwertdifferenzen auf Signifikanz zu
tiberpriifen. Signifikante Unterschiede erge-
ben sich in der Kindergartenversion fiir die
Subskalen ES und RR, in der Schulversion fiir
die Subskalen ES und SU. Weiterhin sind die
Effektstirken der Differenzen angegeben (s.
Tabelle 5).

Die Werte der Skala ES der Erhebungs-
stichprobe unterscheiden sich signifikant von
denen der Normpopulation des ESF. Es lie-
gen positive Differenzen beim Vergleich der
ES Skalenwerte sowohl in der Kindergarten-
version (t[61] = 2.57, p < .05) als auch in
der Schulversion (t[77] = 3.68, p < .001)
vor.

Tabelle 2: Modellpassung des Messmodells getrennt nach Gruppen.

Gruppen % (p) RMSEA (90%-KI) SRMR CFI
KG 1059.05 (p < 0.001) 0.10 (0.09-0.11) 0.11 0.70
SCH 121795 (p < 0.001) 0.10 (0.10-0.11) 0.12 0.67

Anmerkung. KG = Kindergartenform, SCH = Schulform

Tabelle 3: Gemittelte Faktorladungen der Subskalen des Elternstressfragebogens, getrennt nach Grup-

pen
Kindergartenform (N = 62) Schulform (N = 78)
M Min Max M Min Max
ES .64 .30 .90 .63 .30 .83
RR .68 47 .85 74 43 .86
SuU .56 19 .84 44 .06 .84
PS .73 .59 .85 .65 .27 .84

Anmerkung. ES = Elternstress, RR = Rollenrestriktion, SU = Soziale Unterstiitzung, PS = Partnerschaft

Tabelle 4: Spearman-Rangkorrelationen der Subskalen des Elternstressfragebogens, getrennt nach Kin-
dergarten- (KG, N = 62) und Schulform (SCH, N = 78)

ES RR SuU
KG SCH KG SCH KG SCH
RR S4x* b1**
SuU -14 .08 -.29* -13
PS -51%* -.36%* -61** -A46%* A43** 15

Anmerkung. ES = Elternstress, RR = Rollenrestriktion, SU = Soziale Unterstiitzung, PS = Partnerschaft,
*p<.05**p<.0l
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Tabelle 5: Mittelwertsvergleiche der Subskalenwerte der Stichprobe und der Normpopulation des
Elternstressfragebogens, getrennt nach Kindergarten- (KG, N = 62) und Schulform (SCH, N = 78),
Signifikanz der Mittelwertsdifferenzen sowie ihre Effektstdrken.

KG Stichprobe Normpopulation Zweistichproben-t-Test
M SD M SD t df p Differenz Effekt-
starke d
ES 19.61] 10.38| 16.22 8.92 2.57 61| .014* 3.39 .38
RR 11.80 4.93 10.18 5.02 2.59 61| .012* 1.62 32
SU 12.03 449 1217 4.62| -0.25 61 .801 -0.14 -.03
PS 14.25 5.29( 14.05 4.75 0.3 61 .761 0.21 14
ES 22.34( 1098 17.76] 10.08 3.68 77| .000* 4.58 45
RR 9.06 5.26 8.68 4.74 0.64 77 527 0.38 .08
SU 11.36 3.92 10.35 4.80 2.76 77| .026* 1.01 .21
PS 13.34 5.14( 13.86 4.75] -0.93 77 379 -0.52 -.08

Anmerkung. ES = Elternstress, RR = Rollenrestriktion, SU = Soziale Unterstiitzung, PS = Partnerschaft,

*p < .05 (zweiseitig)

Fiir die Skala RR der Kindergartenform
liegt im Vergleich zur Normpopulation des
Erhebungsinstruments eine positive Diffe-
renz (t[61] = 2.59, p < .01) und eine mitt-
lere Effektstarke von Cohens d = .38 vor. Fiir
die gleiche Skala kann in der Schulform des
Fragebogens hingegen keine solche signifi-
kante Differenz festgestellt werden (t[77] =
0.64, n.s.). Eine Analyse der Mittelwertdif-
ferenzen der Skalenwerte der Skala RR zwi-
schen den Eltern der Kinder im Kindergar-
tenalter (n = 62, M = 11.80, SD = 4.93)
und jenen im Schulalter (n = 78, M = 9.06,
SD = 5.26) zeigt ein signifikantes Ergebnis
(t[77] =-3.15, p < .01). Die Werte der Skala
RR liegen bei der Population von Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom im Kindergar-
ten im Mittel um eine Differenz von 2.74
iber denen der Eltern von Schulkindem.

Zur Uberpriifung des Einflusses der Ska-
len PS und SU als Bewdltigungsfaktoren
bzgl. des elterlichen Stressempfindens wurde
je Subgruppe des Samples eine Multiple Re-
gression mit den Skalenwerten der Skala ES
als abhingige Variable durchgefiihrt. In der
Schulversion leisten die unabhingigen Va-
riablen PS und SU einen signifikanten Bei-
trag zur Varianzaufklarung (F[2, 75] = 4.92,
p < .05). Sie erkldren insgesamt 9 % der Ge-

samtstreuung der Skala ES (korrigiertes R-
Quadrat = .092). Signifikant ist lediglich der
Einfluss der Skala PS (b = -.698, p < .01),
der Einfluss der Skala SU hingegen nicht
(b = .452, n.s.). Auch in der Kindergarten-
version leisten die unabhingigen Variablen
PS und SU einen signifikanten Beitrag zur
Varianzaufklarung (F[2, 59] = 5.75, p <
.01). Sie erkldren hier insgesamt 15 % der
Gesamtstreuung der Skala ES (korrigiertes R-
Quadrat = .135). Signifikant ist auch hier le-
diglich der Einfluss der Skala PS (b = -.830,
p < .01), der Einfluss der Skala SU hingegen
nicht (b = .116, n.s.).

Fiir eine Teilstichprobe (n = 43) liegen
Angaben der Eltern zum Intelligenzquotien-
ten der Kinder vor. Der Schweregrad der in-
tellektuellen Beeintrachtigung korreliert in
dieser Population schwach mit Skalenwerten
der Skala ES (r = .109, n.s.).

Diskussion

Die Befragung von 140 Eltemn von Kindern
mit Down-Syndrom mit dem Selbstbeurtei-
lungsverfahren ESF (Domsch & Lohaus,
2010) gibt Aufschluss tiber ihr Stressempfin-
den im Kontext der Elternschaft. Die interne
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Konsistenz der Skalen ist in der Stichprobe,
mit Ausnahme der Skala SU, erwartungsge-
maR als gut bis sehr gut zu bezeichnen. Die
Eignung des Instruments ist demnach auch
in dieser klinischen Stichprobe in ausrei-
chendem MaR gegeben.

Unter Betrachtung der Standardwerte des
ESF sind die Ergebnisse der Eltern dieser
Stichprobe als unauffillig zu bezeichnen.
Die Streuung der Werte reicht in den Skalen
ES und RR aber deutlich in den tiberdurch-
schnittlichen sowie in den Skalen SU und PS
in den unterdurchschnittlichen Bereich. In
39.3 % der Fille dieser Studie erleben Eltern
tiberdurchschnittlich hohen Eltemstress und
in 29.3 % uberdurchschnittliche Einschran-
kungen durch ihre Elternschaft. In 16.4 %
der Fille empfinden die Eltem die soziale
Unterstiitzung und in 25.7 % die Zufrieden-
heit mit der Partnerschaft als unterdurch-
schnittlich.

Da auch Eltern von Kindern ohne Behin-
derung und Erkrankungen Eltemnstress und
Rollenrestriktionen erleben, sind die Diffe-
renzen zwischen der Erhebungsstichprobe
und der Normstichprobe des ESF interessant.
In diesem Vergleich zeigt sich fiir die ge-
samte Stichprobe dieser Untersuchung ein
signifikant hoheres Stressempfinden. Die
wahrgenommene Rollenrestriktion ist dage-
gen nur bei Eltern von Kindern mit Down-
Syndrom im Kindergartenalter signifikant
starker als bei Eltem von gleichaltrigen Kin-
dern ohne eine Behinderung. Die Eltemn der
Untersuchungsstichprobe, welche die Kin-
dergartenversion ausgefiillt haben, weisen si-
gnifikant héhere Werte auf der Skala RR auf
als jene Eltern, welche die Schulversion aus-
gefiillt haben. Diese Ergebnisse gehen mit
den Befunden von Cuskelly et al. (2009)
einher. Auch sie haben eine stirkere Bela-
stung bei Eltern von Kindern mit Down-Syn-
drom im Vergleich zu Eltern von Kindern
ohne Behinderung sowie eine Steigerung der
Einschrankungen durch die Eltemrolle bei
Kindern mit Down-Syndrom im Kindergar-
tenalter festgestellt.

Eine hohere Belastung der Eltemn steht si-
cherlich im Zusammenhang mit den oben

beschriebenen spezifischen Herausforde-
rungen einer Elternschaft fiir ein Kind mit Be-
hinderung bzw. Down-Syndrom. Als Grund
fiir einen Anstieg des Empfindens einer Rol-
lenrestriktion im Kindergartenalter wire u.a.
ein stiarkerer Anpassungs-, Forder- und Leis-
tungsdruck durch die Institutionen denkbar,
wodurch die betroffenen Eltern in Zugzwang
geraten. Die Betreuung und Bediirfnisbefrie-
digung bei Kindern im Kindergartenalter ist
womaglich aufwindiger, da die Anspriiche
nach dem Sduglings- und Kleinkindalter
immer weiter tiber die Grundbediirfnisse
hinausgehen. Erkrankungen sowie mentale
und korperliche Einschrankungen beeinflus-
sen mit steigendem Alter unter Umstinden
vermehrt den Alltag. Im Vergleich zu ande-
ren, sich regulidr entwickelnden Kindern, fal-
len Schwierigkeiten und Beeintrachtigungen
vermehrt auf. Heilpadagogisch ausgerichtete
Kindertagesstitten und Betreuungsangebote
sind kein Standard, sodass in den Einrich-
tungen nicht immer von einer fachgerechten
Betreuung sowie einer dem individuellen
Kind gerechten Erwartungshaltung ausge-
gangen werden kann. Kommen die Kinder
schlieBlich ins Schulalter, werden sie da-
gegen in aller Regel sonderpadagogisch ge-
fordert. Haufig konnen sie auch die thera-
peutischen Angebote der Forderschulen
nutzen. Die Betreuung erfolgt dort in der
Regel ganztags. Durch die Schule werden
zum Teil Leistungen (ibernommen, die
zuvor noch von den Eltern organisiert und
begleitet wurden, wodurch Ressourcen fiir
die personliche Selbstverwirklichung frei
werden.

Festzustellen ist, dass Eltem von Kindem
mit Down-Syndrom ab dem Schulalter signi-
fikant mehr soziale Unterstiitzung erleben
als die Vergleichsgruppe. Womaglich konn-
ten Eltern iber die Zeit ein besseres Unter-
stiitzungsnetzwerk aufbauen oder sind bei
dlteren Kindern eher bereit Hilfe anzuneh-
men und Verantwortung abzugeben. Das
Empfinden von Elternstress und Rollen-
restriktion in der Untersuchungsstichprobe
wird hierdurch aber nicht positiv beeinflusst.
Dies geht aus Befunden der Regressionsana-



Eltemstress und Rollenrestriktion

81

lyse hervor, im Rahmen derer die Skala SU
nicht als signifikanter Einflussfaktor auf das
Stresserleben der Eltern identifiziert werden
kann. Dies lieRe sich mit den Befunden an-
derer Untersuchungen erkldren, die besagen,
dass die Wirkung von sozialer Unterstiitzung
stark von der individuellen Wahrnehmung
der Eltern abhdngig ist (Saloviita et al., 2003).
Die Frage, welche Formen der Unterstiit-
zung bei welchen individuellen familiaren
Ausgangssituationen von den Eltern als wirk-
same Hilfe und Entlastung wahrgenommen
wird, kann durch die Erhebung mit dem ESF
nicht beantwortet werden. So ist Hilfe aus
dem familidren und weiteren privaten Um-
feld womaglich nicht ausreichend struktu-
riert und zu wenig zielgerichtet, um positive
Effekte auf den empfundenen Stress zu
haben. Institutionelle Hilfsangebote sind da-
gegen nicht immer niederschwellig genug,
um alle Teile der Elternschaft zu erreichen.
Auch konnen Angebote hiufig aufgrund
einer zu hohen Standardisierung und damit
einhergehend einer mangelnden individuel-
len Passung nicht zum Nutzen der Eltern
implementiert werden. Es wire wiinschens-
wert, dass sich weitere Studien mit den
Gelingensbedingungen fiir Unterstiitzungs-
angebote fiir Eltern und Familien von Kin-
dern mit Down-Syndrom auseinandersetzen.
Beztiglich der Zufriedenheit mit der Part-
nerschaft weichen die Eltern der Stichprobe
nicht von der Vergleichsgruppe ab. Die part-
nerschaftliche Zufriedenheit, wie sie in der
Skala PS erhoben wird, hat einen signifikan-
ten Einfluss auf das Stressempfinden. Dies
gilt besonders fiir die Teilstichprobe, in wel-
cher die Schulversion ausgefiillt wurde, und
entspricht den Ergebnissen von anderen
Untersuchungen, die partnerschaftliche Zu-
friedenheit als Bewiltigungsfaktor fiir Eltern-
stress identifizieren. Die geringe Varianz-
aufklarung lasst sich so interpretieren, dass
zahlreiche Einflussfaktoren das Stress-
empfinden beeinflussen. Auch in anderen
Untersuchungen zeigte sich, dass die Va-
rianzaufklarung durch einen einzelnen Fak-
tor in solchen Fillen eher gering ausfillt
(Perrez, Laireiter & Baumann, 2005).

Sarimski (2015) hat in seiner Studie eine
Abnahme der Belastung iiber die ersten vier
Lebensjahre festgestellt. Die vorliegende Un-
tersuchung gibt Hinweise auf einen Anstieg
der empfundenen Einschrankungen mit dem
Schulalter. Die weiteren Ergebnisse der Hei-
delberger Down-Syndrom-Studie bleiben ab-
zuwarten und werden das bisherige Bild
zukiinftig erginzen. Wiinschenswert wiren
weitere vergleichende Langzeitstudien mit
gematchten Stichproben sowie Quer-
schnittsstudien, welche die Forschung fiir die
Ursachen von Belastungen und die Wirkung
von Unterstiitzungsangeboten in den Mittel-
punkt stellen.

Der Schweregrad der intellektuellen Be-
eintrichtigung konnte im Rahmen dieser Er-
hebung nicht mit dem Empfinden von
Elternstress in Verbindung gebracht werden.
Allerdings lagen diesbeziiglich auch nur fiir
einen verhiltnismiRig kleinen Teil der Stich-
probe Angaben vor, die von den Eltern ge-
macht wurden und nicht aktuell durch eine
Intelligenzdiagnostik erhoben wurden, so-
dass diese Ergebnisse mit Vorsicht zu inter-
pretieren sind und bisherige Befunde, die
einen Zusammenhang dieser Art belegen, si-
cherlich nicht widerlegen.

Einige Hinweise zu den Einschrankungen
dieser Untersuchung: Durch eine CFA
konnte die Struktur des Fragebogens mit
seinen vier Subskalen fiir die Erhebungs-
stichprobe nicht bestitigt werden. Die
Korrelationen zwischen den Skalen sind
Hinweise darauf, dass die Konstrukte Eltern-
stress, Rollenrestriktion, Soziale Unterstiit-
zung und Partnerschaft in der vorliegenden
Stichprobe nicht klar voneinander zu tren-
nen sind (Tabelle 3). Die Faktorladungen der
einzelnen Items, welche aus Griinden der
Ubersichtlichkeit je Subskala gemittelt dar-
gestellt werden, erscheinen aber passend
zum angenommenen Modell (Tabelle 4).
Inhaltlich betrachtet gehen diese Zusam-
menhinge mit den theoretischen Voriiberle-
gungen einher, dass alle vier Konstrukte sich
in ihren Ausprigungen gegenseitig beein-
flussen. Allerdings sollte nicht unerwahnt
bleiben, dass die StichprobengroRen durch
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die Teilung der Stichprobe in die zwei For-
men des ESF fiir eine CFA eher gering aus-
fallen (Wolf, Harrington, Clark & Miller,
2013). Damit ist die Bestitigung des Fakto-
renmodells erschwert.

Es sei weiter darauf hingewiesen, dass
die Umstande der Rekrutierung auf eine
hohe Selektivitit der Stichprobe schliefen
lassen. Sie erfolgte in Kooperation mit dem
Down-Syndrom Netzwerk Deutschland e.V.
Die befragten Eltern sind in diesem Verein
organisiert. Dies ldsst darauf schlieRen, dass
es sich um Eltemn handelt, die sowohl mit an-
deren Eltern als auch mit Fachleuten vernetzt
sind, Hilfen suchen und erhalten. Dies
schrankt die Reprisentativitit der Stichprobe
fiir die Allgemeinheit der Eltern von Kindern
mit Down-Syndrom deutlich ein. Weiterhin
lasst sich ein tiberdurchschnittlich hohes Bil-
dungsniveau der Eltern anfiihren. Es bleibt
somit offen, ob weniger gut vernetzte Eltern
mit einem niedrigeren Bildungsniveau ein
dhnliches Belastungserleben und ein dhnlich
ausgepragtes Bewaltigungsverhalten aufwei-
sen. Die breite Altersstreuung bei den Kin-
dem mit Down-Syndrom, die {iber die
Normmierung des ESF hinausgeht, ist sicher-
lich eine weitere Einschrankung.

Bei nachfolgenden Untersuchungen ist
zu empfehlen, Aspekte wie die Altersstruk-
tur der Stichproben, die kognitive Leistungs-
fahigkeit der Kinder, Komorbidititen und
Verhaltensauffilligkeiten auf Seiten der Kin-
der sowie die Lebenssituation der Eltern stir-
ker in den Fokus zu nehmen, um diese als
Moderatorvariablen beriicksichtigen zu kén-
nen.
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