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Familien-Coping bei schweren Missbildungen Neugeborener - Ergebnisse
einer Longitudinalstudie

Irmgard Nippert (Münster)

Die Studie untersucht die psychosoziale Situation von Frauen, die ein Kind mit

einer schweren angeborenen Fehlbildung oder einer genetisch bedingten Erkran¬

kung geboren haben. Untersucht wurde, ob diese Frauen durch das Wirksam¬

werden spezifischer Obligationen (z.B. Betreuungs- und Pflegeleistungen) in

ihrem physischen, psychischen und sozialen Wohlergehen potentiell gefährdet
("at risk") sind.

Die Untersuchung arbeitete mit folgendem Mehrmethodenansatz:

Zur Auswahl der Untersuchungspopulation wurde ein standardisiertes

Erhebungsverfahren verwendet. Damit wurden insgesamt 130 Familien

für die Untersuchung gewählt.

Teilnehmende Beobachtung und offenes Interview.

Die soziodemographischen Variablen, die Erhebung der Schichtzugehö¬

rigkeit, sowie die Bestimmung körperlicher und psychischer Belastung

erfolgte mit Hilfe standardisierter Erhebungsverfahren. Für die Daten zur

psycho-physischen Belastung lagen Vergleichsdaten aus Kontrollgrap-

pen vor.
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Primär wurde in dieser Untersuchung den betroffenen Frauen "das Wort"

erteilt, damit sie autonom, d.h. unbeeinflusst von vorgegebenen Frage- und

Antwortschemata, ihre Sichtweisen, ihre Belastungserfahrangen, ihre Bewälti¬

gungsverfahren (Copingstrategien) und Beurteilungen ihrer derzeitigen Situation

darstellen konnten.

Obwohl die in der Untersuchungspopulation vertretenen angeborenen Fehl¬

bildungen und die genetisch bedingten Erkrankungen für sich genommen relativ

heterogen sind, zeichnen sich deutlich übereinstimmende Belastungs- und Bewäl¬

tigungsmuster in den Familien ab, die wie folgt zu kennzeichnen sind: Unauffäl¬

liger Schwangerschaftsverlauf, d.h. die Fehlbildungen wurden pränatal nicht

erkannt, alle Frauen gingen davon aus, dass sie ein gesundes Kind zur Welt bringen
werden. Auf die Geburt folgt eine anomische post artum Phase, die durch Gefühle

des Schocks, der Trauer, Hilflosigkeit, Desorientierung und Einsamkeit gekenn¬
zeichnet ist. In dieser Zeit besteht bei allen Frauen/Eltern ein grosses Bedürfnis

nach Information über die Behinderung und deren Prognose, sowie nach generel¬
len Handlungsorientierungen (was muss in dieser Situation am besten getan

werden?). In dieser Phase sind die Frauen in ihrem psychosozialen Wohlergehen
besonders beeinträchtigt und gefährdet.

Die anomische Phase wird abgelöst durch aktive Versuche der Betroffenen,

ihre Lebenssituation wieder unter Kontrolle zu bekommen und eine normalisierte

Alltagsroutine zu entwickeln. Die Mehrzahl (85,1%) der Frauen übt Kritik an der

professionellen Dominanz der medizinischen Experten, insbesondere an deren

restriktiv gehandhabter Information und Informationskontrolle, verzögerter Dia¬

gnoseübermittlung und Prognosestellung. Die Mehrzahl (60,2%) der Frauen gibt

an, seit der Geburt ihres behinderten Kindes an Handlungs- und Durchsetzungs¬

kompetenz gewonnen zu haben und selbstbewusster als vor der Geburt ihres

Kindes zu sein (Durchschnittsalter des behinderten Kindes zum Zeitpunkt dieser

Angabe 3,5 Jahre). Für die meisten (73,2%) der Frauen hat sich die durch die

Behinderung des Kindes empfundene physische und psychosoziale Belastung

verringertbzw. wird die Behinderung nicht mehr als Belastung empfunden. 22,4%
der Frauen berichten körperlichen und psychosozialen Stress. Dieser Anteil ist im

Vergleich zu dem Anteil von 23,2% aus einer Zufallsstichprobe verheirateter

Frauen im reproduktionsfahigem Alter, die körperlichen und psychosozialen
Stress berichten, nicht erhöht. Der Anteil depressiver Mütter ist mit 2,2% im

Vergleich zu unausgelesenen Kollektiven (2,4%) ebenfalls nicht erhöht.

Die Untersuchung liefert einen wichtigen Beitrag zur realistischen Bedürfnis¬

einschätzung, zum Verständnis der Handlungsressourcen und den typischen

phasenhaften Belastungen der Frauen/Familien. Die Ergebnisse stellen vor allen

Dingen die traditionelle Sichtweise der Sozialwissenschaften von Familien mit

behinderten Kindern, die die Handlungsfähigkeiten der Mütter/Elternim besonde¬

ren Masse beeinträchtigt (d.i. ein behindertes Kind erzeugt eine behinderte

Familie) darstellt, in Frage.


