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ABSTRACT

HINTERGRUND

Aufgrund der demographischen Verinderungen und der gesteigerten Nachfrage von In-
vitro-Fertilisationen ist sowohl die Anzahl an Mehrlingsschwangerschaften als auch an
Feten mit Down-Syndrom (DS) gestiegen. Technologische Entwicklungen erméglichen
eine stets vereinfachte und risikoirmere Prinataldiagnostik - wihrend kausale Therapien
in absehbarer Zeit noch nicht zu erwarten sind. So bleibt der Schwangeren bei einem po-
sitiven prinatalen Befund lediglich die Wahl zwischen einem Schwangerschaftsabbruch
oder einer Fortfilhrung der Schwangerschaft, was sie unter Umstinden in schwierige
ethische Entscheidungskonflikte bringen kann. Diese kénnen sich noch komplexer ge-
stalten, wenn es sich um eine Mehrlingsschwangerschaft handelt, bei der eines der beiden
Feten das Down-Syndrom hat. Wihrend sich die gesellschaftlichen und technologischen
Rahmenbedingungen aktuell verindert haben (durch das neue Gendiagnostikgesetz und
die Einfiihrung des Aneuploidie-Bluttests), ist wenig bekannt iiber deren Auswirkung auf

die psychosoziale Stellung von Eltern von Kindern mit Diskordanz fir das DS
(DDSZ).

METHODEN

Diese Arbeit ist Teil einer mehrphasigen interdisziplindren Studie mit qualitativen und
quantitativen Elementen. Das Gesamtprojekt wird vorgestellt. Die urspriingliche Aus-
gangsbasis dieser Studie ist ein Fragebogen mit Likert-Skalenwerten von 1-6 und 1-7, der
in Anlehnung an eine Studie von 2004 und 1971 entwickelt wurde. Als Fille wurden
Eltern von DDSZ definiert, deren DDSZ zum Zeitpunkt der Studie nicht ilter als 25
Jahre waren. Als Kontrollgruppe wurden analog dazu Familien mit Einlingen mit DS
(EDS) definiert. Die Teilnehmer wurden durch Aufrufe zur freiwilligen Teilnahme tiber
Fachzeitschriften und eine studieneigene Webseite rekrutiert. Vergleiche zwischen Fall-
und Kontrollgruppe sowie innerfamilidr zwischen Miittern und Vitern wurden gezogen.
Die in dieser Arbeit vorgestellten Auswertungen beziehen sich auf drei Kernsiulen: 1.

Wahrnehmung der eigenen Lebensbedingungen (emotionale Situation, Lebenskonzeprt,



Entwicklung des sozialen Umfeldes), 2. Bewertung der technologischen Moglichkeiten
durch die Eltern (Prinataldiagnostik allgemein, Aneuploidie-Bluttest, Priimplantations-
diagnostik, Schwangerschaftsabbruch und -reduktion), 3. Beurteilung der gesellschaftli-
che Rahmenbedingungen durch die Eltern (Wahrnehmung und Unterstiitzung durch die
Gesellschaft, Forschungspolitik, Stellung von Selbsthilfegruppen). Zur Untersuchung auf
statistisch signifikante Unterschiede wurden sowohl die Mittelwerte (Mann-Withney
Test, logistische Regressionsanalyse) als auch die Proportionen von Zustimmung und
Ablehnung (Proportionstest, odds-ratio und Fisher's exakter T-Test) verglichen. Als

Software-Paket fiir die statistische Auswertung diente Stata 11.

WESENTLICHE ERGEBNISSE

Studienkohorte - In die Auswertung einbezogen wurden 36 Familien in der Fall-
Kohorte (DDSZ) und 27 Familien in der Konrollkohorte (EDS). In der DDSZ-Kohorte:
Alter der Miitter 42,9 Jahre (41,0-44,9), der Partner 45,7 Jahre (43,2-48,1), der DDSZ
9,9 Jahre (7,5-12,4). 33% der Zwillingspaare waren gleichgeschlechtlich, 53% der
DDSZ minnlich, 48% hatten keine weiteren Geschwister. Lebensbedingungen der
Familien mit DDSZ - 76% der Miitter und 85% der Partner waren der Ansicht, dass
die Geburt eines behinderten Kindes Familien an die Grenzen ihrer Belastbarkeit bringen
wiirde. 49% der Eltern bedauerten, mehr Probleme zu haben als andere Eltern. Wenn-
gleich starke Zustimmungen generell selten waren, war der Grad der Zustimmung in Be-
zug auf den DSZ bei den Miittern war stirker als bei den Partnern (p=0,033). Jedoch
zeigten 90% eine global hoffnungsvolle Haltung mit dem Gefiihl, aus eigener Kraft Hiir-
den tiberwinden und eigene Ziele erreichen zu konnen und die Mehrheit der Miitter
(81%) und Partner (74%) stimmte einer allgemein guten Lebensqualitit zu. 10 Befragte
gaben ,unentschieden” an und 5 berichteten iiber keine gute Lebensqualitit. Das Ant-
wortverhalten war innerhalb der Ehepartner dhnlich (p<0,001). Auch die Lebensziele
wurden mehrheitlich nicht als gefihrdet angesehen (64% der Miitter, 61% der Partner)
allerdings waren sie bei den Partnern der DDSZ-Kohorte als stirker gefihrdet gesehen als
in der EDS-Kohorte (ordinale logistische Regressionsanalyse, Koeffizient = 0,73, p=0,016).
Die Mehrheit gab an, sich weder aktiv aus der Gesellschaft zuriick zu ziehen (Miitter:
84%, Partmer: 78%), noch eine ungewollte Segregation zu erfahren (Miitter: 78%, Part-

ner: 97%) - jedoch wenn, war diese Ablehnung in Bezug auf den DSZ weniger stark aus-



geprigt als auf den NDSZ (p<0.001). Technologische Rahmenbedingungen -
51% der Miitter und 58% der Partner waren der Ansicht, dass es fiir werdende Eltern
hilfreich sei, zu wissen, dass sie ein Kind mit Behinderung erwarten, da sie sich dann auf
ein solches Kind vorbereiten konnten. Die Miitter der EDS-Kohorte stimmten mit 24%
dieser Aussage seltener zu als die Miitter der DDSZ-Kohorte (p=0,031). 70% der Miitter
und 97% der Viter befiirworteten eine allgemeine Verfiigbarkeit des Aneuploidie-
Bluttests und befiirworten auch seine Aufnahme in den Leistungskatalog der Kranken-
kassen (Miitter: 86%, Partner: 94%). Gleichzeitig war die herrschende Meinung, dass
sich durch den Bluttest die gesellschaftliche Stellung von Menschen mit geistiger Behin-
derung verschlechtern wiirde: (Miitter: 65%, Partner: 61%). Viele Befragte empfanden
die Verfiigbarkeit der Priimplantationsdiagnostik in Deutschland als Angriff auf das Le-
bensrecht von behinderten Menschen (DDSZ: Miitter: 58%, Partner: 47%; EDS: Miit-
ter: 85%, Partner: 54%). Wihrend die Mehrheit der DDSZ-Kohorte die Priaimplantati-
onsdiagnostik befiirwortete (Miitter: 56%, Partmer: 77%) zeigte sich unter den EDS eine
tiberwiegende Ablehnung (Miitter: 65%, Partner: 54%). Der Unterschied war signifikant
(p=0.015) fir die Partner. Die Mehrheit (Miitter: 86%, Partner: 77%) bejahte die Aussa-
ge ,Die Entscheidung iiber einen Schwangerschafisabbruch wegen einer Behinderung sollte
von jeder betroffenen Familie selbst getroffen werden.  ,Ich kann verstehen, wenn sich andere
fiir einen Schwangerschafisabbruch entscheiden, wenn sie ein Kind mit geistiger Behinderung
erwarten. “ Zu der Aussage, dass der selektive Fetozid allen Schwangeren zur Verfiigung
stehen sollte, duflerte sich die Mehrheit ablehnend (Miitter: 65%, Partner: 55%) - sogar,
wenn dadurch die Lebenschancen des NDSZ verbessert werden wiirden (Miitter: 86%,
Partner: 90%). Gesellschaftliche Rahmenbedingungen: Die Mehrheit der Befrag-
ten war der Ansicht, dass heute auf Frauen ein gewaltiger gesellschaftlicher Druck lasten
wiirde, gesunde Kinder zur Welt zu bringen (Miitter: 76%, Partner: 68%). Die Mehrheit
glaubte, dass es - im Vergleich zu von vor 30 Jahren - Familien mit behinderten Kindern
heute in der Gesellschaft leichter hitten (Miitter: 89%, Partner: 88%), mehr Geld fiir die
Férderung behinderter Kinder zur Verfiigung stiinde (Miitter: 89%, Partmer: 87%) und
diese auch besser gefordert wiirden (Miitter: 100%, Partner: 87%) und dass der Fort-
schritt der Medizin die Lebenschancen von behinderten Kindern verbessert habe (100%).
Hiufigere Zweifel gab es bei der Frage, ob heute mehr Riicksicht gegentiber Schwiicheren
in der Gesellschaft herrscht als vor 30 Jahren, (Miitter: 58%, Partner: 48%). Die Aussage
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»Der Staat sollte besser Forschung iiber Therapien bei Behinderung unterstiitzen als Forschung
iiber vorgeburtliche Untersuchungen.” fand mehrheitliche Zustimmung (Miizter: 89%,
Partner: 81%). Die Mehrheit (Miitter: 81%, Partner: 81%) glaubte, dass Elternvereini-
gungen in Politik und Gesellschaft viel fiir behinderte Kinder erreichen konnen, bei ei-

nem Eigenengagement von 46% (Miitter) und 25% (Partner).

WICHTIGSTE KONKLUSIONEN

1. Lebensbedingungen - Wihrend die Mehrheit gut mit ihren Herausforderungen
umgehen kann, gibt es auch Familien, in denen das nicht der Fall ist. Dies kann zum ei-
nen auf die stark unterschiedliche Ausprigung von mit DS assoziierten gesundheitlichen
Problemen zuriick zu fithren sein. Aber auch duflere Einfliisse, die in keinem Bezug zu
den DDSZ stehen, konnen Familien unterschiedlich stark belasten oder stirken. Dank
gesellschaftlicher und medizinischer Entwicklungen iiber die letzten Dekaden ist jedoch
ein zufriedenes und erfiilltes Familienleben mit DDSZ wahrscheinlicher geworden.
2. Technologische Rahmenbedingungen - nur wenige Befragte sahen einen Nut-
zen in der Anwendung von Prinataldiagnostik, Schwangerschaftsabbruch bzw. -
reduktion oder wiirden diese fiir sich selbst in Anspruch nehmen. Dies reflektiert eine
grofle Wertschitzung des Lebens und eine generelle Zufriedenheit mit der eigenen Fami-
liensituation. Obwohl einige durch die Verfiigbarkeit von Prinataldiagnostik und selekti-
ver Schwangerschaftsreduktion sogar eine Gefihrdung fiir die Stellung von behinderten
Menschen und deren Eltern in der Gesellschaft befiirchteten, sprach sich die Mehrheit
fir die allgemeine Verfiigbarkeit dieser Verfahren aus. In vielen Fillen befiirworteten sie
auch eine Kosteniibernahme durch die Krankenkassen. Obwohl die Wahrung des Lebens
fir die Befragten wichtig ist und eine Mehrheit von ihnen Menschen mit DS als wichtige
Mitglieder unserer Gesellschaft sehen, sind die Entscheidungsautonomie und das Recht
auf Information von Frauen in den Augen der meisten Befragten sehr hohe gesellschaftli-
che Giiter, die werdenden Miittern nicht durch finanzielle Restriktionen verwehrt wer-
den sollten.

3. Gesellschaftliche Rahmenbedingungen - Die Rahmenbedingungen fiir Men-
schen mit geistiger Behinderung haben sich nach Einschitzung der Befragten auf vielen

Ebenen (z.B. durch medizinische Fortschritte und stirkere Forderung) verbessert. Aller-
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dings empfand eine Mehrheit, dass auf Frauen heute ein gewaltiger gesellschaftlicher
Druck lasten wiirde, gesunde Kinder zur Welt bringen und empfanden nicht, dass in der
Gesellschaft heute mehr Riicksicht gegeniiber Schwicheren genommen wiirde als noch
vor 30 Jahren. Dies zeigt, dass hier weiterer Handlungsbedarf besteht, etwa durch eine
weitere Forderung von Selbsthilfegruppen und Unterstiitzung von Forschung, die die
Lebensbedingungen von Menschen mit Behinderungen verbessern. Insbesondere er-
scheint die Errichtung von individualisierten Netzwerken fiir Familien mit EDS und
DDSZ in diesem Kontext sinnvoll (d.h. nicht nur Familien mit ihnlichen Situation ver-
netzen, sondern Kontakte auch auf sonstige berufliche und private Interessen abzustim-
men). Zusammenfassend ergibt sich ein vorherrschendes Meinungsbild, welches postu-
liert: (a) Der personliche Nutzen aus dem Wissensgewinn von Prinataldiagnostik ist aus
Sicht der Befragten eher gering und viele wiirden die diagnostischen Méglichkeiten fir
sich selbst nicht in Anspruch nehmen. (b) Dennoch ist es wichtig, die verfiigbare Tech-
nik (mit Einschrinkungen) allen werdenden Miittern zur Verfiigung zu stellen, um deren
reproduktive Autonomie zu wahren. Das bedeutet auch eine Kostentibernahme von Pri-
nataldiagnostik durch die Krankenkassen) (c) Daraus ergibt sich eine gesellschaftliche
Verantwortung, die verfiigbaren Technologien mit Vorsicht und guter vorheriger Bera-
tung einzusetzen und gleichzeitig in die Verbesserung der Lebensbedingungen von be-
hinderten Menschen zu investieren und proaktiv gegen die potenzielle Gefahr von geneti-
scher Diskriminierung vorzugehen. Das neue Gendiagnostikgesetz ist ein aktueller Ansatz
zur Verbesserung der professionellen Beratungsqualitit vor prinataldiagnostischen Maf3-

nahmen.
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duktion, Diskriminierung, Gendiagnostikgesetz.
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EINLEITUNG

"Solche Kinder bekommt man heute nicht mehr." - diesen Vorwurf erfuhr die junge Mutter
eines Kindes mit Down-Syndrom (DS) in einer vorangegangenen Studie [1]. Dahinter
steht die Uberzeugung, dass die heutigen technischen Méglichkeiten der Prinataldiag-
nostik und des induzierten Aborts von allen Schwangeren genutzt werden sollten. Aus
Maoglichkeiten werden Pflichten.

Die prinatal diagnostischen Méglichkeiten wurden iiber die letzten Dekaden stark wei-
terentwickelt wihrend es keine kausalen Therapien fiir Trisomien gibt. Es bleibt somit
nach einer auffilligen Prinataldiagnostik bei der bindren Entscheidung zwischen der Ge-
burt des Kindes mit DS und einem Schwangerschaftsabbruch. Dass sich daraus ein ge-
fihlter Automatismus aus Diagnostik und anschliefendem Schwangerschaftsabbruch
entwickeln kann und dadurch Menschen mit angeborener Behinderung mehr und mehr
als 'vermeidbare Last' gesechen werden, war bereits Ergebnis einer vorangegangenen Stu-
die [2].

Was ist jedoch, wenn eine Frau mit Zwillingen schwanger ist, wovon eines das DS hat?
Technisch méglich ist es, den Fotus mit Trisomie 21 zu identifizieren und eine 'selektive
Schwangerschaftsreduktion" durchzufiihren - sogar mit relativ niedrigen gesundheitlichen
Risiken. Dies kann in seltenen Situationen, insbesondere bei Storungen der plazentaren
Blutversorgung, eine lebensrettende Mafinahme fiir das andere Kind sein. Jedoch sind
wirklich lebensbedrohliche Situationen eine Ausnahme und meistens stehen bei selek-
tiven Schwangerschaftsreduktionen andere Motive im Vordergrund, etwa sozialer Druck
oder die Angst, den Herausforderungen nicht gerecht werden zu konnen, méglicherweise
auch die Sorge, den Kindern nicht die Chancen geben zu konnen, die man ihnen geben
mochte. Aber auch gesundheitliche Bedenken fiir die Mutter kénnen eine Rolle spielen.
Auf der anderen Seite steht der ethische Konflikt der daraus entsteht, dass man méglich-
erweise ein Leben als lebenswerter erachtet als ein anderes und die potenzielle Gefahr,
beide Kinder oder das 'falsche' bei einem selektiven Fetozid zu verlieren. Zudem kann
eine psychische Belastung auch dadurch entstehen, dass das heranwachsende Kind die

Eltern immer an den intrauterin verstorbenen Zwilling erinnern wird.
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Verschiedene gesellschaftliche Entwicklungen machen diese Entscheidungskonflikte zu
einem aktuell relevanten Thema, dessen ethische und gesellschaftliche Implikationen der-
zeit noch unzureichend wissenschaftlich untersucht sind. Zu diesen Entwicklungen geho-
ren einerseits die Verfiigbarkeit von heterologer Insemination und ein gestiegenes durch-
schnittliches miitterliches Alter bei Geburt des ersten Kindes (sowohl die Wahrschein-
lichkeit von Zwillingsschwangerschaften als auch von Schwangerschaften mit einem Kind
mit DS steigt mit steigendem miitterlichen Alter). Andererseits haben technologische
Entwicklungen neue minimalinvasive prinatal-diagnostische Methoden auf den Markt
gebracht, bei denen oftmals wirtschaftliche Interessen im Vordergrund stehen.

Diese Arbeit betrachtet die Sicht der Eltern von diskordanten Zwillingen, die sich gegen
Prinataldiagnostik bzw. einen Fetozid entschieden haben. Sie soll Einblicke geben, wie
diese Menschen ihre eigene Situation und ihre Stellung in unserer Gesellschaft wahr-
nehmen.

Zentrale Fragen dieser Arbeit sind daher:

e Wie bewerten Eltern von diskordanten Zwillingen die Rahmenbedingungen fiir
Menschen mit Behinderung (speziell das DS) und ihre Angehérigen in unserer
Gesellschaft?

e Wie stehen sie zu den Moglichkeiten der immer besser werdenden medizinischen
Technologie, wie etwa dem neu verfiigbaren Aneuploidie-Bluttest?

e Und wie ist das hinsichtlich Prinataldiagnostik restriktive neue Gendiagnostikge-
setz vor dem Hintergrund der Meinungen dieser besonderen Familien zu bewer-

ten?
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GRUNDLAGEN

DOWN-SYNDROM, TRISOMIE 21

Mit seinen sehr charakteristischen korperlichen Merkmalen ist das DS ein genombeding-
tes Syndrom mit besonderer Prisenz in der gesellschaftlichen Wahrnehmung. Es ist ver-
ursacht durch das Vorhandensein eines dritten 21. Chromosoms im Erbgut des betroffe-
nen Menschen. Das DS tritt meist spontan durch eine Chromosomenfehlverteilung in
der elterlichen - meist der miitterlichen - Keimzellbildung auf und manifestiert sich in
der Regel nur als Einzelfall in einer Familie. Es kann nur dann vererbt werden, wenn die
Mutter selbst das DS hat oder wenn eine balancierte Translokation des 21. Chromosoms
bei einem der Elternteile vorliegt [3]. Je dlter die Schwangere, desto hoher die Wahr-
scheinlichkeit einer Trisomie 21 beim Kind: Liegt sie bei einer 25 jihrigen noch bei ca.
0,1% so sind es mit 35 Jahren 0,3% und mit 40 Jahren 1% [4,5]. Etwa 0,2% der zu er-
wartenden Kinder haben Trisomie 21 [4]. Das wiirde bei der aktuellen Geburtenrate [6]
etwa 1200 Kindern pro Jahr in Deutschland entsprechen. Allerdings ist nicht bekannt,
wie viele Schwangerschaften mit Kindern mit DS durch einen induzierten Abort abge-
brochen werden, da es in Deutschland hierfiir kein Register und keine verbindliche Mel-
depflicht gibt.

Das DS ist hiufig assoziiert mit unterschiedlichen gesundheitlichen Problemen (z.B.
Herzfehler, frithe Demenz, Leukimie, Hypothyreose, Morbus Hirschsprung,...) sowie
korperlichen und geistigen Entwicklungsverzégerungen und Behinderungen [3]. Aller-
dings kénnen diese von Mensch zu Mensch sehr unterschiedlich ausgeprigt sein: Es gibt
beispielsweise auch die berithmten Fille des Pablo Pineda und der Aya Iwamoto, die mit
DS einen Hochschulabschluss erreichten [7,8]. Durch den Einsatz frith beginnender
Forderprogrammen (z.B. Integrationsschulen) und Therapien (z.B. Krankengymnastik,
Ergotherapie, Logopidie, Ersatztherapie mit Schilddriisenhormonen und chirurgische
Interventionen) konnen Menschen mit DS hiufig gut in die Gesellschaft integriert wer-

den und eine Lebenserwartung von 60-70 Jahren erreichen [9].
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Trisomie 21 in der Gesellschaft

Ungeachtet der verbesserten Integrationsméglichkeiten und Lebenserwartung besteht
keine vorbehaltlose Akzeptanz in der Gesellschaft: In der Studie von Limkemann et al.
[10] wurde festgestellt, dass der am stirksten verbreitete Vorwurf aus dem sozialen Um-
feld an Familien mit einem Kind mit DS darin lag, dass keine Prinataldiagnostik durch-
gefiihrt worden sei. Da man das DS nicht kausal therapieren kann, zielt dieser Vorwurf
eigentlich darauf ab, dass die Schwangerschaft nicht abgebrochen wurde. Neben diesem
gesellschaftlichen Druck besteht fiir die Eltern von Kindern mit DS zudem hiufig auch
eine psychische und zeitliche Belastung, etwa da die Kinder oftmals frith schwierige Ope-
rationen bendtigen (z.B. Herzchirurgie bei Fallot-Tetralogie) und eine intensive Betreu-
ung und Forderung benétigen.

Cloerkes [11] beschreibt folgende Einflussfaktoren, welche die Einstellung gegeniiber

Menschen mit Behinderung beeinflussen:

e Art der Behinderung (geistige und psychische Abweichungen werden deutlich
ungiinstiger bewertet als solche im kérperlichen Bereich),

e soziookonomischer Status,

e Personlichkeitsmerkmale des Beurteilers,

e Kontakt zu Menschen mit Behinderung,

e Kultur.

Das Meinungsforschungsinstitut TNS Emnid befragte Individuen innerhalb der Allge-
meinbevolkerung, welche Eigenschaften sie Menschen mit DS zuschreiben wiirden. Ta-

belle 1 listet die Ergebnisse der Erhebung.

Tabelle 1: Eigenschaftszuschreibungen zu einem Kind mit DS. Prozentsatz
der Zustimmung, (EMNID 2000, zitiert aus Lenhard [1])

Subfaktor 1969 1983 2000
Hilfsbediirftig 62 61 59
Liebesbediirftig 43 50 52
Unbeholfen 54 61 50
Gutmiitig 10 27 42
Bedauernswert 59 49 40
Liebenswert 10 16 40
Guwillig 9 28 37
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Mitleidsbediirftig 47 46 30

Tollpatschig 30 46 30
Bildungsfihig 12 18 26
Beschrinkt 29 31 24
Missgestaltet 34 35 20
Ausdrucksarm 40 42 20
Hoffnungslos 14 15 14
Schulunfihig 34 26 13
Primitiv 29 25 13
(Voll)idiotisch 10 11 6
Unbrauchbar 12 9 3
Gefihrlich 3 4 3
Abstoflend 9 9 2
Tierihnlich 5 5 1
Menschlich nicht erfragt nicht erfragt 1
Uberfliissig 4 4 1

Einerseits sind diese Ergebnisse hinweisend auf eine generell giinstigere Einschitzung des
DS im zeitlichen Verlauf. Allerdings lassen sich Effekte wie Antwortverzerrung durch
soziale Erwiinschtheit nicht ausschlieffen und positive Einschitzungen konvertieren sich

nicht zwingend in positives Verhalten [1].

MEHRLINGSSCHWANGERSCHAFTEN UND DISKORDANZ
Mehrlingsschwangerschaften

Die Wahrscheinlichkeit, Zwillinge zu bekommen, steigt ebenfalls mit dem miitterlichen
Alter [12-14] und in-vitro Fertilisationen fithrten zu einer deutlichen Erhéhung der Inzi-
denz von Mehrlingsschwangerschaften [15]. Wie in Abbildung 1 zu sehen ist, haben
multiple Gestationen vor diesem Hintergrund in geradezu epidemischen Ausmaflen zu-
genommen [15]: Jedes 29. in 2011 geborene Kind war ein Mehrlingskind, 1991 war es
lediglich jedes 42. Kind [16].

Die unmittelbaren Folgen dieser Entwicklung sind unter anderem eine mit Mehrlingsge-
burten assoziierte Zunahme an Frithgeburten mit niedrigem Geburtsgewicht - bei Dril-
lingen noch stirker ausgeprigt als bei Zwillingen [15]. Auch die Kindersterblichkeit ist
erhoht (relatives Risiko bei Zwillingen 6,6; bei Drillingen 19,4 [17]). Langzeit-Risiken
und Spitfolgen betreffen vor allem Drillinge, in geringerem Umfang Zwillinge [15]. Die
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erhohten peripartalen Komplikationen sind weniger auf die Pluralitit als viel mehr auf

die Primaturitit zuriick zu fithren [15].
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Abbildung 1: Mehrlingsgeburten je 1000 Frauen, die ein Kind in Deutschland geboren haben [18]. Linie
A (1978): Geburtsjahr des ersten Kindes, das aus einer kiinstlichen Befruchtung gezeugt wurde (geboren in
Manchester, England [19]). Linie B: Bis 2003 kamen die gesetzlichen Krankenkassen fiir vier volle Be-
handlungen auf, inzwischen werden nur noch drei zur Hilfte tibernommen. Die restlichen Kosten werden
von den Familien selbst getragen.

Diskordanz

Wenn bei Mehrlingen ein Individuum DS hat und das andere nicht, so spricht man von
Diskordanz fiir das DS. Zu den medizinischen und psychosozialen Aspekten dieses Phi-
nomens ist derzeit insgesamt wenig bekannt. Weitere Forschung ist notwendig, um spezi-
fische Besonderheiten wihrend der Schwangerschaft (z.B. Komplikationsraten) wihrend
der Geburt und in der weiteren Entwicklung der DDSZ zu identifizieren. Dies ist jedoch
aufgrund der niedrigen Fallzahlen schwierig.

Es gibt keine Daten zur Epidemiologie von DDSZ in Deutschland, daher sei an dieser
Stelle eine Schitzung versucht: laut statistischem Bundesamt waren im Jahre 2009 1,7%
aller Geburten Mehrlingsgeburten (entsprechend 11.286 Mehrlinge [18]). Bei dem 2009
beobachteten durchschnittlichen miitterlichen Alter bei Geburt eines Kindes von 31,7
Jahren [20] kann man bei einer Wahrscheinlichkeit fiir eine Schwangerschaft mit einem

Kind mit DS von 1:769 (fir ein Alter von 32) ausgehen. Bei 11.286 Mehrlinsgeburten
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wiren dann ca. 15 Schwangerschaften davon betroffen - vorausgesetzt, dass eine solche
vereinfachte Rechnung auch fiir Mehrlingsschwangerschaften zuldssig ist. Vermutlich ist
die wahre Zahl grofler, aufgrund der erwihnten Assoziation von Mehrlingsschwanger-
schaften sowie DS und miitterlichen Alter [4, 12-14]. Gleichzeitig ist unklar, mit welcher
Begriindung die 33 in 2009 registrierten Schwangerschaftsreduktionen, durchgefiihrt
wurden [20]. Wenn sich darunter Schwangerschaften mit DDSZ befanden, so wiirde
dies die Inzidenz entsprechender Geburten reduzieren. Derzeit ist nicht bekannt, ob bzw.
wie sich das Risikoprofil einer Zwillingsschwangerschaft mit Diskordanz fiir das DS von
einer 'reguldren’ Zwillingsschwangerschaft oder einer Einlingsschwangerschaft mit einem
Kind mit DS unterscheidet. Auch iiber die Langzeitauswirkungen auf die psychosoziale
Situation der Familien mit Kindern mit Diskordanz fiir das DS ist derzeit wenig be-

kannt.

PRANATALDIAGNOSTIK

Rahmenbedingungen

Seit 1998 wird in den meisten Gesundheitssystemen der westlichen Linder ein prinatales
Screening auf kindliche Chromosomenanomalien, speziell das DS, angeboten; tiblicher-
weise mit biochemischen Methoden [21] wie z.B. dem Triple-Test, der in der Regel mit
sonographischen Nackenfaltenmessungen erginzt wird. Sowohl in der Offentlichkeit,
meist angestoflen durch Selbsthilfegruppen, als auch von medizinischen Fachleuten wur-
den zu diesen Entwicklungen wiederholt ethische Bedenken gedufSert [21,22]. Bei Mehr-
lingsschwangerschaften kommt erschwerend hinzu, dass die Interpretation von Aneuplo-
idie-Screenings einigen Unklarheiten unterliegen [23]. Té6th et al. [24] postulieren, dass
prinatale Untersuchungen per se rein dazu dienen, die Patientin zu informieren und zu-
sammen mit neutraler und umfassender drztlicher Beratung, die Entscheidungsautono-
mie der Schwangeren zu stirken. Doch sie betonen die Bedeutung von freiwilliger Teil-
nahme der Miitter und nichtdirektiver humangenetischer Beratung um einem Miss-
brauch der Prinataldiagnostik zu neo-eugenischen Zwecken vorzubeugen. Allerdings be-
richten mehrere Studien tiber insuffiziente drztliche Beratung und die hiufige Durchfiih-
rung prinataldiagnostischer MafSnahmen ohne das ausdriickliche Einverstindnis der

Schwangeren [25,26] und ihre vorherige adidquate Aufklirung. Im Vergleich zu den bio-
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chemischen Methoden ist die Amniozentese ein Test mit deutlich héherer Zuverlissig-
keit, der aber auch relevante Risiken fiir die Gesundheit des bzw. der Feten und Kosten

fir die werdenden Eltern birgt. Daher wird sie in der Regel durchgefiihrt, wenn

e die Schwangere 35 Jahre alt oder alter ist,

e biochemische und/oder ultrasonographische Screening-Verfahren auf mégliche
genetische oder morphologische Besonderheiten des Kindes, einen Geburtsdefekt
oder andere Probleme hindeuten,

e vorherige Schwangerschaften genetische Besonderheiten oder Geburtsfehler auf-
wiesen, oder

e die Familienanamnese positiv fiir genetische Besonderheiten ist.

Es handelt sich bei der Amniozentese um einen invasiven Test, der meist ambulant
durchgefiihrt wird. Dabei wird vom Arzt eine lange und diinne Nadel in die Gebidrmut-
ter eingestochen, um circa 20 Milliliter Fruchtwasser fiir eine biochemische, genetische
und eventuell mikrobiologische Untersuchung zu entnehmen. Als typische - wenn auch
seltene - Risiken werden genannt: Infektion oder Verletzung des Feten, Fehlgeburt,
Fruchtwasserlecks, vaginale Blutungen [27]. Letztlich ergibt jedoch auch die Amniozen-
tese nicht 100% sensitive und spezifische Ergebnisse und so stehen die werdenden Miit-
ter mitunter vor verschiedenen Informationen aus diversen Screening-Ergebnissen, die
sich nicht immer positiv auf die Entscheidungskonflikte auswirken oder diese erst erzeu-

gen.

Einen Paradigmenwechsel konnte der neu eingefithrte Aneuploidie-Bluttest einlduten.
Als nicht-invasiver, prinataldiagnostischer Test mit hoher Verlisslichkeit verbindet er die
Vorteile der oben beschriebenen rechtlich und gesellschaftlich akzeptierten irztlichen
MafSnahmen [28]. Angeboten wird dieser neue Test derzeit nur fiir Schwangere mit er-
héhtem individuellem 'Risiko' fiir chromosomale Verinderungen beim Ungeborenen
und fiir die Anwendung nach der zwélften Schwangerschaftswoche [28]. Er ist aus-
schliefSlich validiert fur die Trisomien 13, 18 und 21 bei Einlingsschwangerschaften [29].
Da dieser Test keine eingriffsbedingten Komplikationsrisiken birgt (z.B. Fehlgeburt) ist

vorstellbar, dass seine Anwendung auch auf Patientinnen mit niedrigem Risiko ausgewei-
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tet wird, moglicherweise sind dafiir primir wirtschaftliche Interessen ausschlaggebend.
Zudem ist denkbar, dass der Test im Zuge weiterer technologischer Entwicklungen auch
fir andere Chromosomenanomalien sowie eventuell fiir Mehrlingsschwangerschaften

verfiigbar sein wird.

Prinataldiagnostik und die Stellung behinderter Menschen

Laut Téth et al. [24] entsteht durch die Einfithrung prinataler Tests nicht die Gefahr
einer Diskriminierung behinderter Menschen, jedoch empfehlen sie, dass deren Angsten
mehr Aufmerksamkeit zukommen sollte. Demgegeniiber stehen die Resultate von Liim-
kemann, die durchaus die Prisenz von Diskriminierung (zumindest in Deutschland) sug-
gerieren [10]. Lenhard et al. [30] beobachteten, dass Miitter von Kindern mit Behinde-
rung nach Einfithrung von Prinataldiagnostik eine stirkere passive (ungewollte) Segrega-
tion in der Gesellschaft empfanden, wobei sie selbst wenig tiber Schuldgefiihle berichten.
Andererseits schienen Unterstiitzung und Respekt von Auflen, insbesondere von Selbst-
hilfegruppen im 21ten Jahrhundert stirker zu sein als in den 1960er und 1970er Jahren.
Die Tendenz zu einem aktiven Riickzug von Familien mit DS-Kindern aus der Gesell-
schaft scheint heute ebenfalls geringer zu sein als vor iiber 30 Jahren. Henn et al. empfeh-
len: "Die Ubernahme der nicht-invasiven Prinataldiagnostik durch die Krankenkassen au-
ferhalb harter individueller Indikationen wie dem Nachweis eines zu Trisomie 21 passenden
Herzfehlers per Ultraschall sollte ebenfalls [...] ausgeschlossen bleiben, auch wenn dieses Vor-
gehen den Vorwurf der Etablierung einer ,, Zweiklassenprinatalmedizin“ auf sich ziehen wird.
Eine klare Positionierung von Arzteschaft und Medizin zum Umgang mit nicht-invasiven
Préinataldiagnostik, insbesondere wenn sie ausschlieflich auf den Nachweis einer feralen
Trisomie 21 ausgerichtet ist, erscheint dringend notwendig." [28] Damit widersprechen sie
Téth et al., die vor der Existenz des Aneuploidie-Bluttests betonten, dass auch Aspekte
der sozialen Gerechtigkeit in Erwidgung gezogen werden sollten [24]. Sollte der neue Test
jedoch wegen seiner Komplikationsfreiheit und aufgrund finanzieller Interessen auch bei
Schwangeren mit niedrigem Risiko breit eingesetzt werden, so kdnnte eine imperative
gesellschaftliche Erwartung an Schwangere entstehen, den Bluttest in Anspruch zu neh-
men. Clarke bezweifelt in einem Artikel, der im Lancet verdffentlicht wurde, ob non-

direktive genetische Beratung tiberhaupt noch méglich ist bzw. ob das Angebot zu Prina-
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taldiagnostik heute noch abgelehnt werden kann "Ich bin der Ansicht, dass ein Angebot zur
Préinataldiagnostik implizit eine Empfehlung zur Annabhme des Angebotes enthilt, welche
ihrerseits die stillschweigende Empfehlung zum Schwangerschaftsabbruch enthilt, sollte eine
Anomalie entdeckt werden" [31]. Bis vor kurzem war der Aneuploidie Bluttest aus techni-
schen Griinden nur fiir Trisomie 21 verfiigbar ist. Henn et. al sahen darin die Gefahr
einer Tendenz zur systematischen Verhinderung der Geburt von Kindern mit DS und
einer konsekutiv stirkeren gesellschaftlichen Stigmatisierung von Trigern eines dritten
Chromosoms 21 [28]. Inzwischen ist der Test ausgeweitet auf die Trisomien 13 und 18,
es gilt aber analog die gleiche Gefahr, denn viele chromosomale Anomalien werden nach
wie vor nicht von dem Test erfasst. Es sei an dieser Stelle nochmals angemerkt, dass der
Aneuploidie Bluttest derzeit nicht fir Mehrlingsschwangerschaften validiert ist. Es wird
in dieser Arbeit von der hypothetischen Maoglichkeit einer Anwendbarkeit dieses Verfah-
rens auch bei Mehrlingsschwangerschaften ausgegangen.

Diese ethischen Kontroversen bilden einen wesentlichen Teil der vorliegenden Arbeit, in
welcher die Meinung von Eltern von DDSZ und EDS erfragt wurde. Wie sehen sie ihre
Stellung in der Gesellschaft und wie bewerten sie die aktuellen technischen Maglichkei-

ten vor dem Hintergrund ihrer personlichen Expertise?

ABORT / SELEKTIVE SCHWANGERSCHAFTSREDUKTION

Rechtliche Rahmenbedingungen zum Schwangerschaftsabbruch

In Deutschland sind gemif§ §218 Strafgesetzbuch (StGB) [32] Schwangerschaftsabbrii-
che grundsitzlich fiir alle Beteiligten strafbar, auf8er in folgenden Fillen:

e Nach der Beratungsregelung (§218a Abs. 1 StGB): (a) Wenn die Schwangerschaft
innerhalb von 12 Wochen nach der Empfingnis durch einen Arzt abgebrochen
wird, (b) die schwangere Frau den Abbruch verlangt und (c) sie dem Arzt durch
die Bescheinigung einer anerkannten Beratungsstelle eine mindestens drei Tage
zuriickliegende Schwangerschaftskonfliktberatung nach §219 StGB nachgewiesen
hat. 2011 wurden 105357 Schwangerschaftsabbriiche nach der Beratungsrege-
lung durchgefiihrt [33]. Dies entspricht 97% aller rechtlichen Begriindungen fiir

einen Schwangerschaftsabbruch.
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o Bei medizinischer Indikation (§218a Abs. 2 StGB): Wenn der Schwangerschafts-
abbruch unter Beriicksichtigung der gegenwirtigen und zukiinftigen Lebensver-
hiltnisse notwendig ist, um Lebensgefahr oder die Gefahr einer schwerwiegenden
Beeintrichtigung des korperlichen oder seelischen Gesundheitszustandes der
schwangeren Frau abzuwenden; in diesen Fillen besteht keine zeitliche Begren-
zung. 2011 wurden 3485 Schwangerschaftsabbriiche aufgrund medizinischer In-
dikation gemeldet [33].

o Bei kriminologischer Indikation (§218a Abs. 3 StGB): Bis zur 12. Woche nach der
Empfingnis, wenn dringende Griinde fiir die Annahme sprechen, dass die
Schwangerschaft auf einem Sexualdelikt (sexueller Missbrauch von Kindern, Ver-
gewaltigung, sexuelle Notigung oder sexueller Missbrauch Widerstandsunfihiger)
beruht. 2011 wurden 25 Schwangerschaftsabbriiche aufgrund kriminologischer
Indikation gemeldet [33].

In Deutschland gibt es aus historischen Griinden keine systematischen Erhebungen zu
Schwangerschaftsabbriichen oder -Reduktionen, die im Zusammenhang mit dem DS
stehen, ebenso wie es in Deutschland kein Register fiir Geburten von DS oder anderen

angeborenen Behinderungen gibt.

Indikationen und Risikoabwigung

Seit circa drei Dekaden werden so genannte Schwangerschaftsreduktionen durchgefiihre -
meistens mit der Intention, die (einer Mehrlingsschwangerschaft immanenten) erhdhten
gesundheitlichen Risiken fiir Mutter und nicht von einer Ekrankung betroffene Feten zu
reduzieren.

In manchen Fillen kann eine medizinische Komplikation des einen Feten auch die nicht
betroffenen Feten und/oder die Mutter gefihrden. Wenn die medizinische Indikation
besteht, kann eine Schwangerschaftsreduktion eine sichere und lebensrettende Option
darstellen [34]. Studien berichten sogar, dass Schwangerschaftsreduktionen im Vergleich
zu Mehrlingsschwangerschaften (auch bei Zwillingen) zu einer deutlichen Reduktion von
Tot- und Frithgeburten, sowie Morbiditit und Mortalitit bei den tibrigen Kindern fiih-
ren wiirde [35,30] - allerdings zu dem ethisch hochst fragwiirden Preis des Lebens der

Feten, die von der Reduktion betroffen sind.
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Eine andere Situation ist es jedoch, wenn bei einer Mutter im Rahmen der oben be-
schriebenen Screeningverfahren der Verdacht auf eine Zwillingsschwangerschaft mit Dis-
kordanz fiir eine genetische Besonderheit (z.B. Trisomie 21) geduflert wird. Fiir sie be-
stiinde grundsitzlich die Méglichkeit einer Schwangerschaftsreduktion mit intrauteriner
Totung des Feten mit DS bei Fortfithrung der Schwangerschaft nur mit dem Feten ohne
DS. Vor dieser Entscheidung stiinde jedoch zunichst die invasive Prinataldiagnostik mit
ihren Komplikationsrisiken, da nur sie mit annihernd ausreichend hoher Wahrschein-
lichkeit eine Bestitigung der Verdachtsdiagnose erbringen kénnte, auf die sich die weite-
re Entscheidungsfindung stiitzen kdnnte. Sollte nun die Schwangere eine selektive
Schwangerschaftsreduktion fiir sich erwigen, so sieht sie sich einem weiteren potenziellen
Unsicherheitsfaktor gegeniiber gestellt, denn es besteht bei dem Eingrift die Gefahr des
Verlusts des 'falschen' oder beider Kinder [37]. Hinzu kommen eingriffsbedingte Kom-
plikationen, die bei legalen Aborten allerdings selten [37] und sich meist moderat Blut-
verlust tiber 500ml, Cervixriss (0,04%), Uterusperforation (0,04%) sind [38]. Auch die
Auswirkungen eines Aborts auf die psychische Gesundheit von Frauen wird in neueren
Studien infrage gestellt [39,40], wihrend sie frither als bedeutend angegeben wurden [41,
42, 43]. Eine Publikation von 2012 zweifelt an, dass die Langzeitfolgen in Bezug auf die
psychische Gesundheit der betroffenen Frauen zuverlissig tiberhaupt gemessen werden
konnen [44]. In einem Aspekt sind sich jedoch die Mehrheit der Autoren einig: Es ist
wichtig, dass die Frauen frei in ihrer Entscheidung sein sollten und Unterstiitzung erfah-
ren sollten. Der drztlichen Begleitung in der Entscheidungsfindung und bei der emotio-
nalen Verarbeitung kommt eine besondere Bedeutung zu [40]. Ist die Datenlage hierzu
schon im Hinblick auf Schwangerschaftsabbriiche eher diinn und widerspriichlich, so
existieren unserer Kenntnis nach derzeit keine wissenschaftlichen Publikationen zu den
psychischen Auswirkungen von selektiven Schwangerschaftsreduktionen, die nicht nur
ethisch konfliktbeladen sind, sondern bei denen zusitzlich die geborenen Kinder durch
ihr Heranwachsen bei ihren Miittern méglicherweise die Gedanken an an den Zwilling,
der nicht geboren wurde, wachhalten.

Doch selbst in Abwesenheit all dieser Risiken und Unsicherheitsfaktoren steht die
Schwangere vor dem ganz zentralen, ethischen Entscheidungskonflikt, der der selektiven
Totung eines intrauterinen Menschenlebens aufgrund bestimmter genetischer Merkmale

inhirent ist. Malhotra et al. [45] berichten iiber eine Serie von Eltern die von einer
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Schwangerschaft mit Kindern mit Diskordanz fiir schwere Herzfehler betroffen waren
und tiber schwierige medizinische und ethische Entscheidungskonflikte berichten. Beim
DS sind diese unter Umstinden noch schwieriger fassbar aufgrund der anfangs beschrie-

benen heterogenen Manifestation und des sozialen Stigmas.

Ethische Kontroverse

Zusammenfassend ldsst sich beobachten, dass die technologischen Fortschritte sowohl die
Prinataldiagnostik als auch Schwangerschaftsabbriiche und -reduktionen risikoirmer
gemacht haben - sowohl fiir die Miitter als auch fiir die Feten, die nicht von der Reduk-
tion betroffen sind. Diese Entwicklung ist zunichst aus medizinischer Sicht begriiflens-
wert, denn es fordert die Reproduktionsautonomie der Miitter und kann (wie eingangs
geschildert) bei lebensbedrohlichen Konstellationen in Mehrlingsschwangerschaften le-
bensrettend fiir die gesunden Feten sein. Auflerhalb der eher seltenen medizinisch ein-
deutigen Situationen gibt es jedoch ein breites Spektrum von Graustufen und ethisch zu
hinterfragenden bzw. eindeutig rechtswidrigen Situationen (z.B. Schwangerschaftsab-
bruch weil das Kind das 'falsche’ Geschlecht hat). Die Komplikationsarmut der aktuellen
Verfahren birgt zweifelsfrei ethische Probleme, denn sie konnen die Nutzung von Prina-
taldiagnostik und Schwangerschaftsabbruch selbstverstindlicher machen und somit eine
Diskriminierung genetisch anderer Menschen férdern, insbesondere von Menschen mit
DS. Eine sorgfiltige Betrachtung der ethischen und psychosozialen Konsequenzen dieser
Technologien ist daher dringend notwendig. Insbesondere in Bezug auf Zwillinge mit
Diskordanz fiir das DS gibt es aktuell wenig evidenzbasierte Informationen die eine neut-
rale Beratung Schwangerer unterstiitzen kénnten. Was fiir ein Leben erwartet Eltern mit
Kindern mit Diskordanz fir das DS? Wie bewerten sie ihre alltdglichen Konflikte im
Vergleich zu anderen Familien? Sehen sie in den aktuellen technischen und gesellschaftli-

chen Rahmenbedingungen Diskriminierungs-Potenziale?

NEUES GENDIAGNOSTIKGESETZ
Seit Februar 2010 ist in Deutschland das neue Gendiagnostik-Gesetz in Kraft [46]. Es
soll der eingangs erwihnten Bedeutung der Patientenautonomie gerecht werden und der

bisher oft mangelhaften arztlichen Beratung bei prinataldiagnostischen Mafinahmen ent-
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gegen wirken. Auch soll der Schutz gegen Kommerzialisierung und Missbrauch geneti-
scher Informationen verbessert werden [47]. So darf beispielsweise keine genetische Un-
tersuchung mehr ohne schriftliche Einverstindniserklirung durchgefithrt werden und
jede Prinataldiagnostik, einschliefflich nicht-invasiver Suchtests (z.B. Ultraschall) erfor-
dert eine genetische Beratung. Fiir die Beratung wird eine Qualifikation gefordert, die
durch eine strukturierte Fortbildung erworben werden kann [47]. Ob jedoch der Bedarf
an "genetischen Basisberatungen" durch Arzte mengenmifig und in adiquater Qualitit

in absehbarer Zeit gedeckt werden kann, ist unklar [47].
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METHODEN

GESAMTPROJEKT

Die vorliegende Arbeit ist Teil einer empirischen Studie iiber Zwillinge mit Diskordanz

fir das DS, die an der Universitit des Saarlandes durchgefiihrt und von der Volkswagen

Stiftung in der Férderlinie ,, Offen fiir
AufSergewohnliches” finanziert wurde.
Dabei gab es eine Arbeitsgruppe an
der medizinischen Fakultit in Hom-

burg, am Institut fiir Humangenetik

unter der Projektleitung von Prof.

Abbildung 2: Screenshot der Studienwebseite. Dr. Wolfram Henn und eine an der

Philosophischen Fakultit in Saarbrii-

cken, Arbeitseinheit Entwicklungspsychologie, unter der Projektleitung von Frau Profes-

sor Dr. Gisa Aschersleben. Die Homburger Arbeitsgruppe, aus der auch diese Dissertati-

on hervorgeht, hatte folgende Schwerpunkte:
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Suche, Kontaktaufnahme, Rekrutierung und Erfassung der Studienteilnehmer
(Fallgruppe).

Suche, Kontaktaufnahme, Rekrutierung und Erfassung von Studienteilnehmern
in der Kontrollgruppe , Familien mit Einlingen mit Down-Syndrom".

Erstellung einer Webseite zur Bekanntmachung der Studie, Koordinierung der
Studienteilnehmer untereinander (vereinfachte Vernetzung) sowie zur Unterstiit-
zung der Sensibilisierung der Allgemeinbevélkerung fiir das Thema. Die Websei-
te ist zu finden unter www.downsyndrom-zwillinge.de. Fine Ubergabe an Teil-
nehmer der Studie ist geplant.

Erstellen einer Datenbank zur systematischen Erfassung der Studienteilnehmer
und Studiendaten.

Erarbeitung von Fragestellungen sowie Erstellung und Anpassung von Fragebd-

gen.



e Ausdruck, individuelle Anpassung, Zusammenstellung und Versand der Frage-
bogenpakete an die einzelnen Studienteilnehmer.
e Digitalisieren der eingegangenen Fragebogen und Einspeisung der Daten in

die Datenbank durch eine wissenschaftliche Hilfskraft.

e Auswertung der Daten durch qualitative und quantitative Methoden.

Die Aufgabenschwerpunkte der Saarbriicker Arbeitsgruppe lagen in der Rekrutierung der
Kontrollgruppe ,Familien mit Zwillingen ohne DS', der Auswahl und Pilotierung von
psychologischen Testverfahren, den Hausbesuchen zu den Familien mit Inter-
views und entwicklungspsychologischer Testung sowie der Gestaltung und Organisation

von gemeinsamen Treffen fiir die Studienteilnehmer.

Gemeinsam wurde auch an Mafinahmen gearbeitet, die die Vernetzung der Familien un-
tereinander stirken sollten: Kontaktlisten-Erstellung sowie geplante Ubergabe der Web-
seite an einen Verantwortlichen innerhalb der Studiengruppe als Sprachrohr fiir die Fa-

milien.

FORSCHUNGSSCHWERPUNKTE

e Ethische und gesellschaftliche Aspekte (Grundlage der vorliegenden Arbeit).

e Temperamentsunterschiede (in Zusammenarbeit mit Prof. Dr. Frank M. Spinath
und Dr. Nicolas Becker von der AE Zwillingsforschung der Psychologischen Fa-
kultit der Universitit des Saarlandes).

e Medizinische Unterschiede zwischen DSZ und NDSZ (soweit es die Daten zulas-
sen).

e Entwicklungspsychologische Aspekte (AE Entwicklungspsychologie an der Uni-

versitit des Saarlandes, Prof. Dr. Gisa Aschersleben und Katarzyna Chwiedacz).

BESCHREIBUNG DER STUDIENTEILNEHMER, REKRUTIERUNG.
Als Referenzpopulation definiert wurden im deutschsprachigen Raum wohnhafte Fami-
lien mit Zwillingen mit Diskordanz fiir das DS, die sich entweder aktiv gegen eine selek-

tive Schwangerschaftsreduktion oder einen vollstindigen Abbruch der Schwangerschaft
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entschieden haben oder erst nach der Geburt die Diagnose erhielten. Der grofite Anteil
der Fallkohorte wurde iiber Artikel in der deutschsprachigen Zeitschrift "Lebenshilfe-
Nachrichten" und in der allgemeinen Presse rekrutiert. Es wurden auch genetische Bera-
tungsstellen und endokrinologisch-pidiatrische Behandlungsstellen in Deutschland kon-
taktiert, was jedoch nicht in Kontaktaufnahmen resultierte. Einige Teilnehmer wurden
von bereits gewonnenen Familien angeworben oder kontaktierten uns iiber die Webseite
des Projektes. Da dies jedoch nicht systematisch erfragt wurde, ldsst sich der Anteil nicht

genau quantifizieren.

NB: Der in der Arbeit verwendete Begriff 'Partner’ soll das weite Spektrum an méoglichen
Partnerkonstellationen abdecken, denn nicht immer ist der Partner auch der leibliche
Vater. Der Begriff Partner soll auch den Partnerinnen in gleichgeschlechtlichen Bezie-

hungen gerecht werden.

* Partner

i/
Vergleichsgruppen ¢<
— ﬁ

Lenhard (2004)

Abbildung 3: Darstellung der Kontrollgruppen / Vergleiche

Da unterschiedliche Vergleichsparameter herangezogen wurden, mussten auch verschie-
dene Kontrollgruppen definiert werden. Zunichst wurden Vergleiche innerhalb der Fa-
milien durchgefiihrt (d.h. zwischen Mutter und Partner sowie zwischen den beiden
DDSZ-Zwillingen), im Weiteren war beabsichtigt auch mit Familien zu vergleichen, die
entweder einen Einling mit DS haben (Kontrollgruppe ,EDS®) oder Zwillinge ohne DS

(Kontrollgruppe ,ZW*). Zudem wurde ein Vergleich im historischen Kontext gezogen
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durch die Gegeniiberstellung der Ergebnisse in dieser Studie mit denen einer abgeschlos-

senen Forschungsarbeit unter Beteiligung der Homburger Arbeitsgruppe aus 2004 [1].

Rekrutierung der EDS-Kontrollgruppe (n=27): Sie gestaltete sich im
Wesentlichen analog zur Fallgruppe. Als Matchingkriterien wurden initial Alter,
Geschlecht, Anzahl der Geschwister, Geschwisterrangfolge sowie Alter der Eltern
bei Geburt des Kindes definiert. Jedoch stellte sich heraus, dass wenngleich die-
jenigen, die an der Studie als Kontrollfamilien teilnahmen eine hohe Bereitschaft
zur Mitarbeit zeigten, es insgesamt nicht moglich war, hinreichend viele Teil-
nehmer in der Kontrollgruppe zu rekrutieren. So wurde von einem Paar-
Matching auf ein Gruppenmatching {ibergegangen.

Rekrutierung der ZW-Kontrollgruppe: Die Rekrutierung der Zwillings-
kontrollgruppe oblag der Saarbriicker Arbeitsgruppe. Es ist nicht gelungen, zeit-
gerecht eine suffiziente Zwillingskontrollgruppe zu rekrutieren. Daher muss lei-

der in dieser Arbeit drauf verzichtet werden.

DIE PHASEN DER STUDIE

Abbildung 4: Darstellung der Phasen der Studie.

Die Fragestellungen wurden iiberwiegend in Fragebogen erfasst und zum Teil mit Se-

kundirdaten (Entwicklungsberichte, Mutterpisse,...) erginzt. Es wurde davon abgesehen,

invasive Untersuchungen durchzufithren, um die Familien nicht zu stark zu beanspru-
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chen und keine weiteren Hiirden fiir die Mitarbeit aufzubauen. Das Votum der Ethik-
Kommission bei der Arztekammer des Saarlandes bezog sich auch antragsgemif$ nur auf
Befragungen und psychologische Testungen. Die Fragebdgen, auf die im Folgenden Be-
zug genommen wird, sind im Appendix beigefiigt. Die Studie ist in mehrere konsekutive
Phasen aufgeteilt. Das hatte zwei Griinde: zum einen sollte durch eine Aufteilung der
Fragebogen der Tatsache Rechnung getragen werden, dass die Befragung insgesamt sehr
umfangreich war, eine Fraktionierung des Arbeitsaufwandes fiir die Familien wurde da-
her fiir wichtig erachtet. Diese Herangehensweise
sollte zugleich aber auch erméglichen, flexibel auf
die Angaben der Familien eingehen zu kénnen und
W die spiteren Bagen an Erkenntnisse aus den vorheri-

gen anpassen zu konnen bzw. die Familienbesuche

durch die psychologische Arbeitsgruppe besser vor-

R — zubereiten. Wihrend Phase I primir administrativen
v Zwecken diente (Erfassung aller Familienmitglieder

mit Namen, Geburtsdatum, Wohnort, Kontaktda-

Abbildung 5: Absolute Verteilung der
qualitativen (blau) und quantitativen
(rot) Fragen.

ten sowie Erfragung von Interesse an einer gemein-
samen Webseite, Kontaktliste und gemeinsamen
Treffen), enthielt Phase II im Wesentlichen qualitative Fragen, die unter anderem zur
Identifizierung von Schwerpunktthemen und zur Hypothesengenerierung dienten. Das
schien insbesondere deshalb wichtig, weil nach unserer Kenntnis diese Studie die erste
systematische Untersuchung tiberhaupt zu diesem Thema ist. Die qualitativen Fragen
dienten weiterhin dazu, Zusammenhinge, die in den quantitativen Analysen zu Tage
kamen, in einen weiteren Kontext bringen zu kénnen. Der Autor war mafgeblich an der
Konzeption und Erstellung dieser Fragebogen beteiligt. Auch wenn die vorliegende Ar-
beit sich im Schwerpunkt auf die quantitativen Daten aus dem psychosozialen Fragebo-
gen der Phase III bezieht, wirkten die Informationen aus den anderen Phasen mafgeblich
zur Eingrenzung des Themas und Ideenfindung bei, weswegen sie an dieser Stelle auch
vollstindig Erwihnung finden. Die einzelnen Phasen werden im Folgenden beschrieben.

Die Fragebogen sind im Appendix beigefiigt.
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Abbildung 6: Aufteilung der quantitativen und qualitativen Fragen nach Modul.

PHASE I: ,ERFASSUNGSBOGEN*

Der erste Fragebogen diente der Erfassung der Familien (Alter der Eltern, der Kinder,
Anzahl der Kinder und ihr Geschlecht, Kontaktméglichkeiten). Weiterhin wurden orga-
nisatorische Fragen gestellt, wie etwa nach dem Interesse an einer interaktiven Webseite
und an einem Treffen der Studienteilnehmer zum personlichen Austausch. Auflerdem
wurde hier angeboten, einzelne Kontaktdaten auch fiir eine Kontakdliste zur Verfigung

zu stellen.

PHASE II: EINFUHRUNG

Die Phase II wurde zu mehreren Zeitpunkten an die Studienteilnehmer verschickt (in
Abhingigkeit von dem Eingang von Phase I) und beinhaltete schwerpunktmifiig qualita-
tive Fragen. Es wurde den Eltern iiberlassen, wer von ihnen den Fragebogen ausfiillt oder
sogar, ob sie ihn gemeinsam ausfiillen wollten - in einem entsprechenden Feld wurde an-
gegeben, wer den Fragebogen bearbeitet hat. Sie bestand aus verschiedenen Modulen

und beinhaltete:

1. Einen Bogen fiir die Eltern: Zum Ablauf der Schwangerschaft und Diagnosestel-

lung und zur Lebenssituation der Familie.
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2. Einen Bogen iiber die Kinder, der von den Eltern fiir jedes Kind ausgefiillt wer-
den sollte. Er enthielt Fragen zu medizinischen Daten, Lebenslauf, aktuellem All-
tag und Personlichkeit (Stirken und Schwichten). Zu jedem Kind wurde ein
Fragebogen ausgefiillt.

3. Um erginzende Daten zu erhalten wurden die Familien gebeten, Sekundirdaten

beizuftigen, wie beispielsweise Arztbriefe, Vorsorgehefte oder psychologische Be-

funde.

S

Abbildung 7: Ubersicht iiber die Inhalte der Phase II

PHASE II: ELTERNFRAGEBOGEN

Dieser fiinfseitige Fragebogen beinhaltete quantitative und qualitative Fragen zu den
Rubriken ,,Schwangerschaft und Diagnosestellung®, sowie ,,Lebenssituation der Familie®.
Der erste Abschnitt ,Schwangerschaft und Diagnosestellung® enthielt einige dichotome
Fragen dariiber, wie die Schwangerschaft entstanden ist, welche Vorerfahrung die Eltern
hatten (z.B. vorherige Kinder), wie die Schwangerschaft selbst verlaufen ist, ob ein prina-
taler Verdacht auf Zwillinge mit Diskordanz fiir das DS gedufSert wurde und was der An-
lass dafiir war. Bei Bedarf wurden die dichotomen Fragen um ein qualitatives Element
erginzt, bei dem die Eltern genauer spezifizieren konnten, was sie erlebt hatten. Ebenfalls
beinhaltete dieser Abschnitt Fragen iiber die Diagnosestellung, dariiber, wer zuerst von
der Diagnose erfahren hat und in welcher Konstellation die Diagnoseiibermittlung statt-
gefunden hat. Es wurde auch nach Storfaktoren gefragt, so etwa ob es nach der Geburt
bei der Mutter einschneidende gesundheitliche Probleme gab oder ob es wihrend der
Zeit der Schwangerschaft sonstige, die Familie belastende Umstinde existierten. Ebenfalls
wurde erfragt, ob sich die Erfahrungen aus dieser Schwangerschaft auf das Vertrauen in

professionelle Gesundheitsdienstleister ausgewirke haben.
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Der zweite Abschnitt befasste sich mit der ,,Lebenssituation der Familie®, wobei es unter
anderem darum ging, den soziodkonomischen Status mittels Proxyindikatoren (z.B.
Wohnsituation, héchster Bildungsgrad, ausgetibter Beruf) zu erfassen. Auf direkte Fragen
zum finanziellen Status wurde verzichtet, um die Compliance der Studienteilnehmer

nicht zu gefihrden.

PHASE II: KINDERFRAGEBOGEN

Der Kinderfragebogen umfasst ebenfalls fiinf Seiten und wurde fiir jedes Kind inklusive
der Geschwister der Zwillingskinder den Familien zugesandt. Er wurde von einem der
beiden Elternteile ausgefiillt. Enthalten waren zum einen medizinische Daten, wie zum
Beispiel Geburtsdaten (Geburtsgewicht, Schwangerschaftswoche, APGAR-Score,...),
aber auch Fragen zur Krankheitsgeschichte und zu aktuellen Gesundheitsproblemen des
Kindes. Weiterhin wurden Fragen gestellt zur Schullaufbahn und Betreuung des Kindes
und seiner aktuellen Tagesgestaltung (d.h. wo das Kind derzeit wohnt und wie viele
Stunden pro Woche es mit Sport, Therapie und verschiedenen Hobbys verbringt). Auf
der ersten Seite des Fragebogens wurden offene Fragen gestellt, in der die Eltern angeben
konnten, welche Stirken bzw. Schwichen sie an ihrem Kind sehen, und wo sie die Inte-
ressen ihrer Kinder darstellen konnten. Hier bestand die Méglichkeit, neben den Zahlen
und Fakten auch einen personlicheren Eindruck von den Kindern in ihrer ganzen
Menschlichkeit zu sehen. Dieser Abschnitt half dabei, neue Aspekte zu evozieren und
diente als Vergleich der Sicht auf die Kinder und der Rollenverteilung innerhalb der Fa-

milie.

PHASE Ill: EINFUHRUNG

Die dritte Phase der Studie sollte detaillierte Aufschliisse geben iiber das soziale Umfeld,
die Lebenssituation und den Tagesablauf der Familien. Sie war iiberwiegend mit quanti-
tativen Fragen versehen, um eine statistische Auswertbarkeit zu ermdéglichen. Teile dieser
Phase dienten auch dem Vergleich mit der Vorlduferstudie von 2004. Die dritte Phase

war wesentlich umfangreicher als die zweite, sie beinhaltete:
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e cinen Fragebogen zur Erfassung der psychosozialen Situation und der Sicht der
Eltern auf relevante ethische Aspekte,

e cinen validierten Temperamentstest [48-50], sowie

e fiir die Studie entwickelte Fragebogen mit Fragestellungen zu dem sozialen Um-

feld von Eltern und Kindern.

Letzterer enthielt iberwiegend qualitative Fragen. Die ersten beiden dagegen waren aus-
schliefflich quantitativ. Die folgende Abbildung gibt eine Ubersicht iber den Inhalt der
Phase III. Dabei ist zu beachten, dass fiir jede Familie individuell gemif§ der Familien-
konstellation (z.B. Anzahl und Alter der Kinder) ein Versandpaket zusammengestellt
wurde. Es wurde jeweils ein EAS Fragebogen und ein Sozialfragebogen an jedes Kind in
der Familie verschickt, nicht nur an die Zwillinge. Die Gestaltung der Fragebogen-Pakete
fir die Kontrollfamilien fand analog statt, das heif$t z.B. fiir die EDS-Kontrollgruppe
wurde fiir Mutter und Partner jeweils ein Sozialfragebogen und ein Fragebogen tiber die
psychosoziale Stellung der Familie in Bezug auf das Kind mit DS erstellt. Fiir die Kinder
wurde jeweils ein EAS-Fragebogen und ein Sozialfragebogen erstellt. Ein Fragebogen-

Paket fir die DDSZ-Kohorte erreichte somit im Regelfall (inklusive des Anschreibens

| | |
Modul "Eltern
Modul "Mutter” iiber Kinder"
(je Kind 1x)
Sozialfragebogen
Psychosoziale “oudisoat o | k= Eltern liber
Stellung DS Stellung DS Kinder (je Kind)
Psychosoziale Psychosoziale
Stellung NDS Stellung NDS

Abbildung 8: Ubersicht iiber das Standard-Paket der Phase III, das an die Familien jeweils verschickt wur-
de.

etc.) 60-70 Seiten pro Familie.

L

K
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PHASE lil: SOZIALFRAGEBOGEN MUTTER UND PARTNER

Einfithrung

Dieser 9-seitige Fragebogen wurde an Mutter und Partner ausgeteilt. Er sollte Einblicke
tiber die Entwicklung des sozialen Umfeldes (aufgeteilt in berufliches, familidres und pri-
vates Umfeld) liefern.

Zunichst wurden neben einer Berufs- und Beschiftigungsanamnese allgemeine Fragen
zum Tagesablauf gestellt. Die

Teilnehmer wurden gebeten, ab-

zuschitzen, fiir welche Titigkeit

(z.B. Erwerbstitigkeit, Hausarbeit, -

Schlaf, Hobbys, Therapien,..) sie
wie viele Stunden pro Woche
aufwenden. Dies wurde jeweils fiir

die Zeitriume vor der Geburt der

Kinder, ein Jahr danach und zum Abbildung 9: Darstellung der verschiedenen Dimensio-
Zeitpunkt der Bearbeitung des ™en des Begrifs , Soziales Umfeld"

Fragebogens erfragt. Dadurch sollten Anderungen erkannt werden, die im Zusammen-
hang mit der Schwangerschaft mit den DDSZ (bzw. dem Alltag nach ihrer Geburt) lie-
gen konnten. Eltern wurden auch gebeten, anzugeben, was sie sich in ihrem Leben an-

ders wiinschen wiirden. Erfasst wurde auch die personliche Bewertung der Eltern in Be-

zug auf diese Entwicklung,.

Erfassung der Fragestellungen zu dem Thema: ,Privates Umfeld“

Der zweite Abschnitt dieses Fragebogens befasst sich mit dem sozialen Netzwerk und be-
gann mit dem Privatleben. Zunichst wurden die Eltern befragt, ob sich ihr persénliches
Umfeld verindert hatte, im nichsten Schritt wurden sie gebeten zu priorisieren, mit wem
sie am hiufigsten, bzw. am zweit- und dritthdufigsten ihre Freizeit verbrachten bzw. ver-
bringen (ebenfalls gegliedert nach ,, Vor der Geburt der Zwillinge”, ,, Nach der Geburt“ und
»Heute) und zusitzlich, wem sie am ehesten ihre personlichen Gedanken anvertrauten.
Analog zu den Freitext-Fragen konnten die Eltern angeben, von wem sie sich zu welchem
dieser drei Zeitabschnitte am meisten unterstiitzt fithlten. Es wurde verschiedene Perso-

nengruppen genannt und eine 6-stufige Antwortskala angeboten. Schliefilich gab es ein
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Freitext-Feld in dem die Eltern gebeten wurden zu erliutern, weshalb der Kontakt zu
manchen Menschen im Zusammenhang mit der Geburt der Zwillinge zuriickgegangen

ist, falls dies beobachtet wurde.

Erfassung der Fragestellungen zu dem Thema: ,Berufliches Umfeld

Auch hier begann der Abschnitt mit quantitativen Fragen, in diesem Fall zur beruflichen
Reintegration nach der Schwangerschaft (bei den Partnern erginzt um die Frage, ob sie
Elternzeit genommen hatten). Der nichste Block bestand aus Fragen mit Antwortmég-
lichkeiten auf einer 6-stufigen Likert-Skala. Es wurde um Stellungnahmen zur Berufs-
Zufriedenheit gebeten. Danach folgten Fragen zum sozialen Umfeld am Arbeitsplatz -
ebenfalls gegliedert nach ,,vor der Geburt“ und ,, Heure“ mit konsekutiver Freitext-Frage,
in der die Eltern spezifizieren konnten, worauf sie eventuell wahrgenommene Anderun-

gen zuriickfiihren.

Erfassung der Fragestellungen zu dem Thema: ,Zentrale Bezugspersonen
bei prinatalen Entscheidungsprozessen

In diesem Abschnitt wurde insbesondere der Frage nachgegangen, wer die zentralen Be-
zugspersonen im Umgang mit Entscheidungskonflikten und schwierigen Situationen wa-
ren (z.B. Umgang mit der prinatalen oder postnatalen Diagnose).

Der erste Block beschiftigte sich mit der Wahrnehmung von Prinataldiagnostik, der
zweite mit den Uberlegungen zur Moglichkeit, einen Schwangerschaftsabbruch durchzu-
fiihren. Bei beiden Blocken wurde zunichst erfragt, ob eine Prinataldiagnostik durchge-
fiihrt wurde, bzw. ob {iber einen Schwangerschaftsabbruch nachgedacht wurde, um die
Teilnehmer-Antworten in diesen Kontext einordnen zu kénnen. Aus dem gleichen
Grund wurde auch nach Vorerfahrungen und Voriiberlegungen zu den Themen gefragt.
Dann wurden die Teilnehmer gebeten, nach Personengruppen sortiert (z.B. Partner, be-
ratender Arzt, beste Freundin,...) anzugeben, wer im relevanten Umfeld einer Prinataldi-
agnostik bzw. einem Schwangerschaftsabbruch eher ablehnend, befiirwortend oder neut-

ral gegeniiber eingestellt war.
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Erfassung der Fragestellungen zu dem Thema: ,Reaktion des Umfeldes auf
die Diagnose: Down-Syndrom “

Dieser Abschnitt beinhaltet tiberwiegend qualitative Fragen, um im Kontext der quanti-
tativen Daten aus dem Fragebogen iiber die psychosoziale Stellung das Bild vervollstin-
digen zu konnen. Hier wurde gefragt, wem von der Diagnose erzahlt bzw. nicht erzihlt
wurde, mit welcher Erwartung und wie diese Personen reagiert haben. Ferner konnten
die Eltern Angaben dazu machen, ob sie das Verhalten bestimmter Personen (im Positi-
ven wie im Negativen) iiberrascht hatte und aus welchen Griinden. Wie auch im vorheri-
gen Abschnitt ermdglichte eine nach Personengruppen (z.B. Partner, beratender Arzt,
beste Freundin,...) sortierte Tabelle, anzugeben, wer auf die Diagnose positiv unterstiit-

zend, negativ oder neutral reagierte.

PHASE lll: SOZIALFRAGEBOGEN ELTERN UBER KINDER

Dieser Fragebogen wurde in drei Ausfithrungen erstellt, erstens fiir den DSZ, zweitens
fiir den NDSZ und drittens fiir die Geschwister. Hierbei wurden die Eltern gebeten, ihr
Kind und dessen Stellung zu den Geschwistern, im Familienverband und Freundeskreis
einzuschitzen. Dieser Bogen wurde ausschliefSlich an Familien mit Kindern unter 12 Jah-
ren verschicke, eine willkiirliche Trennlinie zwischen Kindheit und Jugendalter, die si-
cherlich nicht allen individuellen Fillen gerecht wird. Dennoch erschien zwoélf Jahre als
"Wasserscheide' zwecks besserer Vergleichbarkeit und der Unméglichkeit, die Kinder auf

personliche Reife und Entwicklung vorher zu testen, durchaus sinnvoll.

PHASE Ill: SOZIALFRAGEBOGEN EIGENANAMNESE KIND

Kinder, die zum Zeitpunkt der Erhebung tiber zwélf Jahre alt waren, erhielten den ,,Sozi-
alfragebogen Eigenanamnese Kind“ - Er beinhaltet jeweils nur eine Seite mit 12-13 Fragen,
die alle mit einer Likert-Skala von 1 bis 6 beantwortet werden konnten und erginzt um
eine Freitextfrage, die es ermoglicht, genauere Angaben zu der Frage ,,/Mein Geschwis-
ter]... wird von manchen Personen im personlichen Umfeld benachteiligr.” machen. Diese
Entscheidung wurde fiir sinnvoll erachtet, da eine direkte Befragung andere Ergebnisse
liefert als eine Proxy-Anamnese und generell angenommen wurde, dass Personen iiber

zwolf in der Regel die gestellten Fragen unabhingig von ihren Eltern beantworten konn-
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ten. Da es unter anderem um Fragen zur Diskriminierung und der persénlichen Wahr-
nehmung ging, wurde die Wahrung der Datensicherheit hierfiir besonders wichtig erach-
tet. Daher wurde diesen Fragebogen ein separater Umschlag beigefiigt und die Kinder
wurden ermutigt, sich bei Fragen direkt an das Institut zu wenden, um eine (passive wie
aktive) Beeinflussung der Antworten durch die Teilhabe der Eltern an der Bearbeitung
der Fragen zu verhindern. Inhaltlich unterscheidet sich dieser Fragebogen von dem ,,Sozi-
alfragebogen Eltern diber Kinder* primir durch die hinzugefiigten qualitativen Fragen tiber
das Sozialleben und die Freizeitgestaltung des Kindes. Die Fragen mit Likert-Skalen glei-
chen im Wesentlichen denen des Fragebogens, der von den Eltern ausgefiillt wurde - wa-

ren jedoch umfangreicher (23 Fragen).

PHASE lll: FRAGEBOGEN ZUR PSYCHOSOZIALEN STELLUNG DER
FAMILIEN.

Dieser Fragebogen stellt die wichtigste Grundlage fiir die vorliegende Arbeit dar. Auch
wenn die anderen Fragebogen indirekt Einfluss auf die Gestaltung und thematische Ein-
grenzung dieser Dissertation nahmen, so werden hier primir die Ergebnisse aus dem psy-

chosozialen Fragebogen analysiert und diskutiert.

Ubersicht

Als Grundlage fiir die Betrachtung der psychosozialen Stellung wurde ein Fragebogen
gewihlt, der urspriinglich 1971 am Max-Planck-Institut fiir Psychiatrie in Miinchen
entwickelt worden war. Dieser Fragebogen wurde in einer 2004 publizierten Arbeit er-
neut verwendet [1]. Wenngleich der Fragebogen intensiv tiberarbeitet wurde, erlaubt die-
se Vorgehensweise zu grofien Teilen Vergleiche zu den Vorgingerarbeiten und damit
auch einen Blick auf die historische Entwicklung. Im Folgenden sind die wesentliche
konzeptionellen Aspekte dargestellt, unter denen der Fragebogen von 2004 iiberarbeitet

wurde (darauf wird im Folgenden noch detaillierter eingegangen):
o Erweiterung der Fragen um den Zwillingsaspekt

o Entwurf einer Version fiir den Zwilling mit und den ohne DS

o Erweiterung der Fragen um neue gesellschaftliche und technische Entwicklungen
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o Hinzufiigen neuer Fragen zu weiteren Aspekten der Lebensbedingungen und
Wahrnehmung der eigenen Situation

o Hinzufiigen neuer Fragen zu weiteren moglichen Einflussfaktoren

o Zeitgemifle Anpassungen der Formulierungen

o Anpassung der Formulierungen an die spezielle Familiensituation

o Entfernung von Fragen, die als emotional stérend und der Compliance abtriglich
empfunden werden kénnten

o Gestaltung von Fragebogen fiir die Kontrollgruppen:
* fiir die Kontroll-Familien mit Einlingen mit DS
* fiir die Kontroll-Familien mit Zwillingen ohne DS deren Erhebungsdaten

zum Zeitpunkt der Studie noch nicht vorliegen und in einer weiteren Studie

verfolgt werden kénnen

Dabei wurde jede Frage einzeln und im Kontext bewertet und tiberarbeitet. Der Frage-
bogen wird im Folgenden genauer dargestellt und diskutiert. Aus Griinden der Uber-
sichtlichkeit wird hier beispielhaft nur auf den Fragebogen fiir die Mutter in Bezug auf
das Zwillingskind mit DS eingegangen. Die anderen Fragebogen enthalten an die jewei-
lige Personengruppe angepasste analoge Formulierungen, weswegen darauf verzichtet
wird, diese allesamt einzeln darzustellen. Ein wesentlicher Unterschied ist, dass in der
hier vorgestellten Befragung im Gegensatz zu 2004 bewusst auf eine anonyme Erhebung
verzichtet wurde (die Anonymiserung fand vor der Auswertung statt) - die Griinde wer-
den in der Diskussion erldutert.

Der Fragebogen besteht aus folgenden Faktoren und Subfaktoren (die Item-Zuordnung
findet sich im Appendix):

e Sozialer Bereich

o Passiv, ungewollte Segregation

o Aktive, selbstintendierte Segregation

o Mitnehmen des Kindes in die Offentlichkeit

o Besondere Hilfsbereitschaft und Respekt der Anderen
¢ Emotionaler Bereich

o Emotionale Anspannung
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o Wunsch, dass das Kind nicht mehr leben wiirde
o Bedauern, mehr Probleme zu haben
o Tendenz zur Selbstaufopferung
o Selbstwirksamkeitserwartung
o Lieber auf beide Zwillinge verzichtet, als eines mit Behinderung zu haben
Lebenskonzept
o Lebensziele
o Lebensqualitit
Umgang mit der Diagnose
o Wahrnehmung der Diagnose als Uberforderung
o Ubernahme der Rolle als ,Starker’
o Gefiihl, sich selbst neu kennen gelernt zu haben durch die Schwanger-
schaft-Erfahrung
o Steigerung der Gelassenheit nach der Schwangerschaft
Religiositdt
Schuldgefiihle
o  Gefiihl der personlichen Inkompetenz
o Angst, dem Kind zu wenig Zuwendung zu geben
o Sorge, zu wenig konsequent zu sein
o Befiirchtung, medizinische und entwicklungspsychologische Aspekte zu
vernachlissigen
Partner und Familie
o Zunahme der Intensitit der Beziehung zum Partner
o Priorisierung des Kindes gegeniiber anderen Familienmitgliedern
o Glaube, dass es einfacher sei, ein Kind mit DS zu haben als DDSZ
Erziehung
o Behiitung
o Autoritirer Erzichungsstil
o Intensitit der Inanspruchnahme irztlicher Hilfen
o Restriktive Erziehung
Wahrgenommene Qualitit der professionellen medizinischen Betreuung

o Einstellung vorher



o Beratungsqualitit wihrend der Schwangerschaft
o Einstellung nachher
o 'State’-Teil des ,Sate-Trait-Anxiety-Inventory’ (Zustands-Teil des Zustands-
Figenchafts-Angstlichkeits-Inventars) nach Laux, Glanzmann, Schaffner und
Spielberger.
o Messung von Angst als Personlichkeitseigenschaft; Abkiirzung: STAI

Detaillierte Darstellung

Der Abschnitt ,,zur Abschiitzung der psychosozialen Stellung von Eltern behinderter Kinder
beinhaltet 48 Fragen, wobei jede Seite mit dem Satz ,Angesichts unserer besonderen Fami-
liensituation...” eingeleitet wird. Er beinhaltete die Faktoren und Subfaktoren, die Auf-

schluss geben sollten iiber:

e Soziale Aspekte

e Emotionale Aspekte

e Religiose Aspekte

e Ausgestaltung der Erzichung

e Partnerbezichung

e Umgang mit der Diagnose

e Bedeutung der Situation fiir das eigene Lebenskonzept

e Wahrnehmung der Qualitit der Beratung durch und Vertrauen in Gesundheits-

dienstleister

o Schuldgefiihle

Daran schlossen sich 20 Fragen an, die genau wie im urspriinglichen Fragebogen, die
Einschitzung der Eltern beziiglich der Behindertenfreundlichkeit der Gesellschaft, des
Einflusses von Elternverbidnden, der Nitzlichkeit prinataler Untersuchungen und der
Zukunftserwartungen fiir das Kind umfassten. Das Antwortformat unterschied sich nicht
von dem des vorhergehenden Abschnittes. Hierbei wurde auch um einen Vergleich mit

der mutmafilichen Situation von vor 40 Jahren gebeten.
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In dem Abschnitt ,, Technikfolgenabschitzung® sollten Eltern angeben, ob zum Beispiel
Priimplantationsdiagnostik und eine genetische Analyse des Feten mittels miitterlichen
Bluttests jeder Schwangeren zur Verfligung stehen sollten, ob sie selbst solche Untersu-
chungen in Anspruch nehmen wiirden und ob diese in jeder Schwangerschaft durchge-
fiihrt werden sollten. Ebenfalls wurden die Eltern um ihre Meinung iiber die gesellschaft-
lichen Konsequenzen der Verfiigbarkeit von Methoden der selektiven Schwangerschafts-

reduktion gebeten.

SchliefSlich folgte der T7ait-Teil des STATE-TRAIT-ANXIETY INVENTORY (STAI).
Die Autoren unterscheiden Zustands- und Eigenschaftsangst [51]. Zustands-Angst ist
definiert als ,/ein emotionaler] Zustand, der gekennzeichner ist durch Anspannung, besorgr
hat, Nervositit, innere Unrube...“ Er variiert von Situation zu Situation. Angst als Eigen-
schaft (d.h. Trait) dagegen, ist eine stabile Personlichkeitstendenz, Situationen als be-
drohlich einzustufen. Lenhard beschreibt, dass lediglich die Untersuchung der Eigen-
schafts-Angst fiir seine Studie relevant sei, da ,die langfristigen Effekte der Geburt eines
Kindes mit Behinderung auf die Eltern untersucht werden sollte“[1] — dieser Argumentation
folgend, wird hier genau so vorgegangen. Die Eigenschafts-Skala des STAI besteht aus 20
Feststellungen, mit denen die befragte Person beschreiben soll, wie sie sich im Allgemei-
nen fithlt. Die Bewertung der Feststellungen geschieht anhand einer 4-stufigen Skala mit

den Kategorien ,, Fast nie, ,Manchmal®, ,Oft“und ,,Fast immer*. Die Auswertung wurde

gemifl dem Manual des STAI durchgefiihrt.

Fragebogen iiber die Zwillingsgeschwister ohne Down-Syndrom

Zur Beurteilung der Zwillingsgeschwister ohne DS (NDSZ) wurde ein weiterer vierseiti-
ger Fragebogen jeweils an Mutter und Partner ausgeteilt. Er entspricht dem Fragebogen
fir den DSZ, jedoch wurden alle Fragen weggelassen, die sich nicht speziell auf das je-
weilige Kind, fiir das der Bogen ausgefiillt wurde bezogen und somit redundant gewesen
wiren. Die Daten wurden genutzt, um einen direkten Vergleich zwischen den beiden
Zwillingen zu ermoglichen, z.B. um zu unterscheiden, ob ein Kind stirker als das andere
priorisiert wird oder ob Unterschiede in dem Erziehungsstil wahrgenommen werden. Im
Appendix ist die Zuordnung der Items des Fragebogens zu den einzelnen Subfaktoren

aufgelistet. Manche Subfaktoren enthielten dabei weniger Fragen als im Fragebogen fiir

44



den DSZ. Um einen Vergleich zu ermoglichen, wurden daher ausschlieflich fiir diese
Betrachtungen die Subfaktorenzuordnungen der DSZ an die der NDSZ adaptiert.

HISTORISCHE BEZUGSARBEITEN

Einfihrung

Da die Studie sich nicht nur auf eine Momentaufnahme reduzieren soll, sondern auch
beabsichtigt, Entwicklungen iiber die Zeit hinweg zu betrachten, werden die Ergebnisse
des Fragebogens iiber die psychosoziale Situation der Familien mit denen aus den Vor-

lauferstudien von 1971 und 2004 verglichen.

Halbstandardisierte Interviews in der Studie von 2004

Lenhard fiihrte in seiner Studie 2004 auch halbstandardisierte Interviews durch, die kei-
ne Aquivalenz in der hier prisentierten Studie finden. Teilweise wurden dhnliche Fragen
in offenen Fragestellungen von Phasen II und III abgehandelt. Interviews wurden von
der Doktorandin der Forschungsgruppe von Prof. Aschersleben in Saarbriicken (Katarzy-

na Chwiedacz) durchgefiihrt.

Vorgenommene Anderungen

Fir die Zwecke dieser Studie musste der Fragebogen von 2004 komplett tiberarbeitet
werden. Dabei wurde jedoch angestrebt, gleichzeitig eine gute Vergleichbarkeit beizube-
halten. Tabelle 2 listet alle vorgenommen Anderungen mit entsprechender Begriindung
und nennt jeweils ein reprisentatives Beispiel. Im Appendix sind die Fragebdgen voll-
stindig zur weiteren Referenz gelistet. Die Zahlen in Klammern bezeichnen die Numme-
rierung, wie sie im letztlich versendeten Fragebogen von den Studienteilnehmern vorzu-
finden war. Die Zahlen auf8erhalb der Klammern entsprechen den Fragen im urspriingli-
chen Fragebogen von 2004. Alle vierstelligen Zahlen bezeichnen in dieser Studie neu
hinzugefiigte Fragen. Diese Referenzzahlen wurden zur spiteren, eindeutigen Zuordnung
eingesetzt (fiir den historischen Vergleich). Die Studienteilnehmer erhielten Fragebogen
mit einer laufenden Nummerierung, um Irritationen zu vermeiden. Fin Auswertebogcn

sowie die Datenbank selbst listeten beide Nummerierungen gleichzeitig parallel, um eine

45



fehlerfreie Eingabe sicherzustellen. Fiir die Auswertung wurde nur die interne Numme-
rierung verwendet.

Die meisten Fragen im urspriinglichen Fragebogen begannen mit ,Angesichts der Beson-
derheiten meines Kindes...“ . Sie wurden umformuliert zu ,Angesichts unserer besonderen

Familiensituation...” um der neuen Referenzpopulation gerecht zu werden.

Tabelle 2: Ubersicht der Anderungen gegeniiber dem Fragebogen von 2004. (Am Beispiel des Fra-
gebogens fiir den DSZ.)

Grund

Betroffene Fragen Beispiel

Umformuliert in 21(4), 28(11), 34(17),  Statt ,,...denke ich oft, ich hiitte mehr Geduld mir

Prisenz 43(206), 47(31), 52(37), ihmlibr haben sollen.” wurde ,,...denke ich oft, ich
55(40), 60(45), 48(63), sollte mehr Geduld mit ibm/ibr haben.” verwendet
75(61), 90(76)
Unangemessen 72(58), 81(67), »...gehe ich friihzeitig daran, seinen/ihren Willen zu
87(73), 100(88), brechen.” wurde umformuliert in ,,...stelle ich in
113(105) Konfliktsituationen meinen Willen iiber den des Kin-
des.

Sachlich falsch 126(120), 127(121) »...50llte diese Untersuchung [Priimplantationsdiag-
nostik] in _jeder Schwangerschaft durchgefiihrt wer-
den.” wurde umformuliert in ,,...sollte diese Unter-
suchung vor jedem Einpflanzen eines Embryos durch-
gefiihrt werden.

Missverstindlich 22(5), 50(34) ... eOmmen nur selten andere Kinder zu uns ins
Haus” wurde umformuliert in ,,...kommen nur sel-
ten andere Kinder zu meinem Kind zum spielen.

Angepasst an 19(2) Aus ,...denke ich oft, ich hitte ihm/ibr mehr Zeit

DDSZ widmen miissen. “ entstand ,,...denke ich oft, ich

miisste meinem Kind mit Down-Syndrom mehr Zeit
widmen.”

Da bereits einige Fragen in anderen Abschnitten der Studie (teilweise detaillierter) abge-
fragt wurden, wurden diese nicht von dem urspriinglichen Fragebogen tibernommen.
Das betrifft die komplette Seite 1 (mit Ausnahme der Frage zur Konfession), sowie die

Fragen 1 bis 6, 11, 15 bis 18 und 107.

Der Abschnitt iiber die ,Technikfolgenabschitzung’ des urspriinglichen Fragebogens von
2004 umfasste 16 Fragen zu neuen prinatalen Untersuchungsinstrumenten sowie deren
moglichen gesellschaftlichen Folgen. Er wurde in der hier prisentierten Studie jeweils
erginzt (Priimplantationsdiagnostik, S. 9 bzw. Prinataldiagnostik via Bluttest, S. 8) um

eine Frage (1008 resp. 1007). [Wenn es die Moglichkeit zur Priimplantationsdiagnostik
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(resp. Prinataldianostik via Bluttest) gibe....] ...wiirde sich das Ansehen von Eltern, die
ein geistig behindertes Kind bekommen, in der Gesellschaft verschlechtern. , um die Technik-
folgenabschitzung noch spezifischer abzufragen. Manche Teilfragen in dem urspriingli-
chen Fragebogen waren nach heutigem Wissensstand sachlich falsch und mussten inhalt-

lich korrigiert werden. Die Korrekturen sind in der nachfolgenden Tabelle aufgelistet.

Um einigen Aspekten vertieft nachzugehen, wurden verschiedene neue Items und Fakto-
ren hinzugeftigt. Zum einen sollte die Auswirkung der neuen Familiensituation auf die
Lebensziele der Eltern ausgeleuchtet werden, zum anderen die wahrgenommene Lebens-
situation im Kontext dieser Familiensituation. Weiterhin sollte betrachtet werden, wie
die Familien mit der Diagnose umgegangen sind: Hat die Diagnose initial zu einem Ge-
fiihl der Uberforderung gefiihrez Welche Rolle hat die/der Befragte innerhalb der Familie
eingenommen? Wurde die Diagnose riickwirkend als neue Selbsterfahrung gewertet?
Und wie wurde die eigene Situation zum Zeitpunkt - also mit zeitlichem Abstand zum
Moment der Diagnosestellung - der Erhebung erlebt?

Zudem interessierte, wie die Qualitit der professionellen medizinischen Betreuung be-
wertet wird und welche Konsequenzen das fiir das spitere Vertrauen in die Arzte und
Therapeuten hatte. Als mogliche weitere Einflussfaktoren wurden Religiositit sowie die
eigene Selbstwirksamkeitserwartung als potenziell wichtig empfunden und daher mit in
den Fragebogen aufgenommen. Mit Selbstwirksamkeitserwartung ist das durch positive
Lebenserfahrungen erworbene Selbstvertrauen, eine neue Situation durch eigenes, aktives
Handeln zu meistern gemeint.

Zwei weitere Fragen wurden neu eingefiihrt:

o L Ich kann verstehen, wenn sich andere fiir einen Schwangerschafisabbruch entschei-
den, wenn sie ein Kind mir geistiger Behinderung erwarten.“ — Hintergrund dieser
Frage war die Annahme, dass durchaus ein Unterschied herrschen kann zwischen
Entscheidungen, die jemand fiir sich selbst trifft und dem, was er anderen Men-
schen an Entscheidungsfreiriumen zugesteht.

o, Menschen mit Down-Syndrom sind ein wichtiger Bestandteil unserer Gesellschaft.
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Die neu entwickelten Fragen wurden grofltenteils vermischt unter die anderen Fragen
verteilt. Ansonsten wurde die Reihenfolge der Originalfragen aus testpsychologischen
Griinden weitestgehend beibehalten, denn es ist davon auszugehen, dass eine Frage auch
in Abhingigkeit von den umliegenden Fragen beantwortet wird. Die Frage zur Religions-
zugehorigkeit von Seite 1 wurde auf Seite 6 (Ende des ersten Blocks) verlagert, da ver-
mieden werden sollte, dass der falsche Eindruck entstiinde, alle Fragen wiirden im Lichte

der Religionszugehorigkeit betrachtet.

Bei Fragen 7 (91), 8 (84), 9 (54), 10 (96), 12(75), 13 (107), 14 (103) wurde die Ant-
wort-Mdglichkeit von dichotom in eine Likert-Skala umgewandelt und sie wurden zwi-
schen die restlichen Fragen verteilt. Dies schien angebracht, da beispielsweise der Vor-
wurf, dass man die Geburt eines behinderten Kindes ,,hditte verhindern kinnen” (Frage 9)

in unterschiedlichen Intensititen wahrgenommen werden kann.

Durchfihrung des Vergleichs

Um einen historischen Vergleich zur Abschitzung von gesellschaftlichen Entwicklungen
zu ermdglichen, werden hier die Gesamtergebnisse mit den Ergebnissen aus der 2004
publizierten Studie von Lenhard verglichen. Dieser Vergleich ist in weiten Teilen gut
durchfiihrbar, an manchen Stellen jedoch limitiert, da Lenhard teilweise von "gewichteten
Summenscores" spricht, aber sich nicht erschlief3t, wie diese Wichtung durchgefiihrt wur-
de. Dr. Lenhard hat freundlicherweise seine Rohdaten zur Verfiigung gestellt, anhand
derer zu vielen Abschnitten Vergleiche zwischen Tendenzen und Proportionen gezogen
werden. Mehr zu der kritischen Betrachtungsweise des Vorgehens beim Vergleich zu his-
torischen Bezugsarbeiten ist im Diskussionsteil zu finden.

Die Fragen zur ,Technikfolgenabschitzung’ existierten nicht im Fragebogen von 1971,
sondern wurden von Lenhard 2004 neu entwickelt. Daher ist hier lediglich der Vergleich
mit den Ergebnissen aus 2004 moglich (allerdings existierten vergleichbare Maglichkei-
ten im Jahr 1971 ohnehin nicht).
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EINVERSTANDNISERKLARUNG DER STUDIENTEILNEHMER

Wenngleich die Familien zu dem Zeitpunkt, an dem sie uns kontaktierten und ihre Be-
reitschaft zur Teilnahme an der Studie bekundeten, bereits sehr gut tiber die Ziele und
Inhalte der Studie informiert waren, wurde dennoch an jede Familie eine ausfiihrliche
Einverstindniserkldrung versandt - jeweils in doppelter Ausfithrung an die Familien, eine
zum Riickversand an uns, eine zum Verbleib in der Familie. Auch wenn nicht in jedem
Fall zwingend rechtlich notwendig, baten wir auch ausdriicklich um das Einverstindnis
der Kinder, wobei Kinder die noch nicht schreiben konnten, die Méglichkeit hatten, ein
kleines Bild an der fiir sie vorgesehenen Stelle zu malen um ihr Einverstindnis zu signali-
sieren. Die Teilnahme von einzelnen Familienmitgliedern an der Studie war auch dann

moglich, wenn einer oder mehrere andere Familienmitglieder nicht teilnahmen.

VOTUM DER ETHIKKOMMISSION
Im Zusammenhang mit der Antragstellung bei der VolkswagenStiftung wurde die Studie
der Ethikkommission bei der Arztekammer des Saarlandes vorgelegt und erhielt ein posi-

tives Votum.
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AUSWERTUNG UND DATENREDUKTION

DATENREDUKTION

Die vorgelegte Arbeit ist Teil einer breit angelegten Studie zu medizinischen, psychosozi-
alen und ethischen Problemfeldern diskordanter Zwillinge. Hierzu wurden tiber qualita-
tive Fragebogen viele Daten generiert, die tiber die hier behandelte Fragestellung hinaus-
reichen. Daher wurde der Fokus dieser Arbeit auf die psychosoziale Situation der Eltern

unter Ausgrenzung der Sicht ihrer Kinder eingegrenzt.

QUANTITATIVE AUSWERTUNG

Insgesamt wurden in der Fallgruppe die Datensitze von 37 Miittern und 32 Partnern
genutzt. Von ihnen waren die vollstindigen Daten (inklusive Phase III) vorhanden.
Teilweise wurden die Fragen, die mit Likert-Skalen versehen waren, von den Studienteil-
nehmern nicht in der vorgesehenen Weise oder unvollstindig beantwortet: zum Beispiel
bei einer Skala von 1-6 hatten manche Teilnehmer die Zahlen 4 und 5 angekreuzt. In
diesem Fall wurde 4,5 als Wert fiir die Auswertung gewihlt. Summenwerte wurden nur
dort kalkuliert, wo alle Teilwerte vorhanden waren. Wenn also ein Teilnehmer eine Frage
nicht beantwortet hat, die zur Kalkulation eines Summenwertes notwendig war, so wurde
fir diese Person insgesamt auf den Summenwert verzichtet. Alle Likert-Skalen wurden als
solche und in Form von binirisierten Variablen ausgewertet. Beispielweise wurde ,ich
stimme etwas zu*, ,ich stimme iiberwiegend zu“ und ,ich stimme vollkommen zu“ in einer
neuen, bindren Variable zusammengefasst zu ,ich stimme zu“ und verglichen mit ,ich
stimme nicht zu“. Dadurch wurden Gruppenunterschiede besser analysierbar und ergin-
zend mit den 6-7 wertigen Likert-Daten ausgewertet. Soweit moglich, wurden bei un-
plausiblen oder widerspriichlichen Angaben Werte aus den Sekundirdaten (zum Beispiel
Arztberichten) herangezogen. Fiir die quantitative Auswertung kam das Softwarepaket
Stata 11.2 zur Anwendung (StataCorp LP 4905 Lakeway Drive, College Station, Texas
77845, USA, http://www.stata.com). Am hidufigsten wurden der Fisher’s exact t-Test,
Wolf-Mann-Whitney Test (da keine Normalverteilung vorlag), logistische Regressions-

analyse, der Proportionstest und der Chi-Quadrat-Test durchgefiihrt. Die Daten wurden
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als normalverteilt definiert, wenn die Schiefe (engl. "Skewness”) oder die Wolbung (engl.
"Kurtosis") innerhalb von + 1 lagen [52].

Sofern nicht explizit anders vermerkt, werden ausschliellich zweiseitige p-Werte genannt.
Alle Angaben sind zur besseren Lesbarkeit auf zwei Nachkomma-Stellen gerundet. P-
Werte sind auf drei Nachkomma-Stellen gerundet. In der Regel wird von dem 95% Kon-

fidenzintervall gesprochen.

QUALITATIVE AUSWERTUNG

Bei der Auswertung der qualitativen Daten wurde grundsitzlich nach dem Prinzip der
»Grounded Theory“ vorgegangen bzw. in vielen Fillen wurden die Angaben kategorisiert
und dann quantifiziert. Unter ,, Grounded Theory“ versteht man einen Ansatz, bei dem die
Datensammlung, Kodierung und Analyse zeitgleich stattfinden. Er dient vor allem dem
Ziel der realititsnahen Hypothesengenerierung aus qualitativen Daten. Ein Beispiel fur
die Vorgehensweise bei der Quantifizierung der primir qualitativen Daten ist der Teil
aus den Sozialfragebogen, bei denen die Teilnehmer angaben, wem sie vor bzw. nach der
Geburt und heute ihre Gedanken anvertrauten. Diese wurden analysiert, in dem die qua-
litativen Daten kodiert wurden. So wurden zum Beispiel Angaben wie: ,,Ehemann®,
»mein Mann®, ,Partmerin®, ,,Ebefrau” umkodiert zu ,, Partner. Dann wurden die Hiufig-
keiten nach Prioritdt gezihlt. Beispielsweise wurde gezahlt, wie hiufig ,, Partner” genannt
wurde unter der Rubrik: , Wem vertrauten Sie vor der Geburt am hiufigsten Ihre personli-
chen Gedanken an?” Die Antworten erhielten jeweils eine Wichtung: Faktor 3 fiir die
héchste Prioritit (...am hiufigsten), Faktor 2 fiir die zweithochste Prioritit (...am zweit-
hiufigsten) und Fakror 1 fiir die dritthdchste Prioritdt. Als Softwarepaket fiir die Auswer-
tung der qualitativen Daten wurde Hyperresearch 3.0.2  (ResearchWare,
hetp://www.researchware.com/) verwendet. Qualitative Daten hatten fiir diese Arbeit
hauptsichlich Bedeutung fiir die Konzeption der konsekutiven Phasen und Erkennung

von Schwerpunkt in der Auswertung und Datenverarbeitung.

DARSTELLUNG DER ERGEBNISSE
In den Tabellen DDSZ versus DSZ wurden ungepaarte Vergleiche gemacht, weil ein

Matching nicht méglich war. Der Wolf-Mann-Whitney Test (WMW) wurde immer als
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ungepaarter Test ausgefiihrt. Bei den Mutter-Partner-Vergleichen wurden die Werte zwar
gepaart angegeben, aber aufgrund der Nicht-Normalverteilung wurde auch hier der
WMW als ungepaarter Test durchgefiihrt. Wenn der Partner keine Angabe gemacht hat,
ging die Angabe der Mutter bei den gepaarten Vergleichen nicht mit ein. Daraus ergeben
sich teilweise unterschiedliche 7 bei dem Vergleich der Werte eines Faktors innerhalb der

DDSZ- und zwischen der DDSZ- und EDS-Kohorte.
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ERGEBNISSE

DARTELLUNG DES RUCKLAUFS

Die Prozentangaben der quantitativen Zusammenfassung sind auf ganze Zahlen ohne
Nachkommastellen gerundet. Es wird aufler in den Diagrammen nur auf die Werte der
Fallgruppe eingegangen. Die wesentlichen Unterschiede zur Kontrollgruppe werden in
einem separaten Unterkapitel illustriert. Abbildung 10 listet die Anzahl der Studienteil-

nehmer und Dropouts.

70 DDSZ-
Familien
Kontakt-
Aufnahme

A A

59

Pl und PII 4 Dropouts:
\d Dbearbeitet

3\ 3\ 3\
36 3 1
PI-PIII eigener konkordante
\d Dbearbeitet Wunsch Zwillinge

Abbildung 10: Auflistung der Dropouts in der Fallgruppe.

Als Griinde fiir den Dropout auf eigenen Wunsch wurden von einer Familie Zeitmangel,
von einer weiteren eine zu starke psychische Belastung durch die Studie angegeben. Die
tibrigen Familien, von denen Phase II (respektive Phase III) nicht vorliegt, versprachen,
die Bogen zeitnah nachzusenden, dies geschah trotz teilweise mehrfacher telefonischer
Kontaktaufnahme sowie mehrfacher erneuter Zusendung der Fragebogen (oftmals baten
die Familien selbst darum) nicht bis zum Zeitpunkt der Auswertung dieser Arbeit.

In wenigen Fillen sandten die Partner ihre Fragebdgen nicht mit. Die Angaben der Miit-
ter wurden dennoch verwendet. Fiir die vorliegende Arbeit wurden nur Familien bertick-

sichtigt, die alle Phasen I bis III bearbeitet und zuriickgesendet haben. Wir konnten bei
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25 Familien identifizieren, welcher Elternteil primir Kontakt mit dem Studienteam auf-
genommen hat: in 21 Fillen (84%) war es die Mutter, in 3 Fillen (12%) schrieben uns

beide Eltern gemeinsam an und in einem Fall war es der Vater (4%).
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DARSTELLUNG DER STUDIENKOHORTE
Populationskennwerte der Fallgruppe
34 (94%) Familien leben in Deutschland, 2 (6%) in Osterreich. Alle Familien sind

deutschsprachig. Es gab zwei Familien mit Drillingen, bei dem eines das DS hat und eine

Familie mit zwei DDSZ.

Daten zur Schwangerschaft

8

7

21 22 23 24 25 26 27 28 29 30 31 32 33 34 35 36 37 38 39 40 41 42 43

Abbildung 11: Alter der Miitter bei Geburt der DDSZ in Jahre (x-Achse), absolute Hiufigkeiten auf der y-
Achse.

Das durchschnittliche Alter der Mutter bei Geburt der Zwillinge lag bei
33 Jahren (K7 31,2-34,8). 36 Familien haben Angaben zu der Schwangerschaft gemacht,
davon war bei 30 (83%) die Schwangerschaft geplant. In 9 Fillen (25%) ist die Schwan-
gerschaft aus einer In-Vitro-Fertilisation hervorgegangen und in 7 Fillen (20%) wurde
tiber eine Hormonbehandlung berichtet. In 19 Fillen (53%) war die Schwangerschaft

mit den Zwillingen die erste, in 10 (28%) die zweite, in 7 (19%) die dritte oder vierte.

Alter der Eltern und Kinder sowie Geschwisterkonstellation

Das Alter der Studienteilnehmer zum Zeitpunkt der Befragung (als Referenzdatum wur-
de der 1. Januar 2011 genommen) betrug durchschnittlich 42,9 Jahre (K7 41,0-44,9) bei
den Miittern, 45,7 Jahre (KT 43,2-48,1) bei den Partnern und 9,9 Jahre (K 7,5-12,4) bei
den DDSZ. Zur Geschlechterverteilung der Zwillinge: 19 (53%) DS und 19 (53%)
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NDS waren minnlich. 12 (33%) der DDSZ waren gleichgeschlechtlich. Die Geschwis-
terkonstellation lief§ sich in 58 Fillen ermitteln: 28 (48%) hatten keine, 21 (36%) hatten
ein, 7 (12%) hatten zwei und 2 (3%) hatten drei oder vier Geschwister. Unter den 30
Zwillingen mit Geschwistern waren 7 an erster Stelle geboren, 15 waren an zweiter Stelle,

6 an dritter Stelle und jeweils ein weiterer an vierter und fiinfter Stelle.
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Abbildung 12: Altersverteilung in der DDSZ Studienkohorte. Altersgruppen in Jahren finden sich auf der

x-Achse, die y-Achse reprisentiert Fille.

Schulabschluss und Status der Erwerbstitigkeit der Eltern

Es gab deutliche Unterschiede in der Erwerbstitigkeit zwischen Partner und Mutter. Ab-
bildung 11 stellt die Erwerbstitigkeit der Miitter und Partner gegeniiber. So waren
DDSZ-Miitter signifikant seltener erwerbstitig als die Partner (p=0,002 im Proportions-
test). Es gab zwei Familien in der DDSZ-Kohorte, bei denen beide Elternteile nicht er-
werbstitig waren. Nach der Geburt der Zwillinge arbeiteten 14 von 22 Miittern (64%)
nicht mehr am selben Arbeitsplatz nach der Schwangerschaft. Davon arbeiteten 10 als

Teilzeitangestellte.
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Abbildung 13: Die Erwerbstitigkeit der Miitter und ihrer Partner von EDS und DDSZ zum Zeitpunke der
Erhebung im Vergleich. Die Zahlen auf den Balken entsprechen absoluten Haufigkeiten. (DDSZ: 36 Miit-
ter, 31 Partner; EDS: n=27 Miitter, 26 Partner)

Zum hochsten schulischen Bildungsgrad (berufliche Abschliisse sind hierbei nicht be-
riicksichtigt) gibt Abbildung 12 eine Ubersicht: 14 von 35 Paaren (40%) aus der Fall-
gruppe hatten denselben Ausbildungsstand.
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Abbildung 14: Der hochste schulische Ausbildungsstand der Miitter (n=35 resp. 27) und ihrer Partner
(n=35 resp. 26) von DDSZ und EDS zum Zeitpunkt der Erhebung im Vergleich.

Familienstand, Religiositit und Mitgliedschaft in Selbsthilfegruppen

In 29 von 33 (88%) Familien war der aktuelle Partner der natiirliche Vater der Kinder.
In einem der iibrigen vier Fille sind die Zwillinge bei Azoospermie des Partners aus einer
heterologen Insemination via ICSI entstanden.

Zur Lebensform duflerten sich 35 Familien, wovon 31 (88%) in einer traditionellen Ur-

sprungsfamilie leben, 2 (6%) aus einem allein erziechenden Elternteil bestehen und weite-
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re 2 (6%) in Patchwork-Familien leben. Eine allein erziehende Mutter konstatierte zu-
dem , Vater kiimmert sich regelmdfSic um den Sohn (Kontakt) [NDSZ] und unregelmdfSig
um die Tochter [DSZ]“

Zur Konfession und Religiositit lieff sich Folgendes ermitteln: 36 (55%) waren katho-
lisch, 16 (24%) konfessionslos und 14 (21%) evangelisch (n=66). 17 von 36 Miittern
(47%) und 9 von 31 Vitern (29%) gaben an, religios zu sein. 45% der Viter lehnten
vollkommen ab, religios zu sein, bei den Miittern waren 22%. In 21 von 31 Fillen
(68%) stimmten beide Eltern einer Religiositit entweder gemeinsam zu oder lehnten sie
gemeinsam ab. Insgesamt stimmten 17 (25%) Elternteile zu, dass sie Kraft aus ihrer Reli-
gion schopften und 2 (5%) gaben an, an religiésen Veranstaltungen teil zu nehmen. Je-
doch nur mit einer schwachen Zustimmung (4/6). 17 Miitter (47%) und 8 Partner
(26%) engagierten sich in einer Selbsthilfegruppe. In allen 8 Fillen, in denen sich die

Partner engagierten, taten es auch die Miitter.

Wohnbedingungen

Zu den Fragen nach den Wohnbedingungen duflerten sich 36 Familien. 11 (31%) lebten
in einer Grof$stadt, 11 (31%) in einer Kleinstadt und 14 (38%) in einem Dorf.

Als Wohnraum stand 26 (72%) Familien ein Einfamilienhaus zur Verfiigung, 9 (25%)
Familien eine Wohnung und einer Familie eine Doppelhaushilfte. 21 (58%) hatten ei-
nen Garten. Im Durchschnitt standen den Familien 5,5 Zimmer zur Verfiigung (KI: 4,8-

6,2).

Wesentliche Unterschiede zwischen der Fall- und Kontrollgruppe
Alle wesentlichen Angaben zu den Populationskennwerten wurden auf statistisch signifi-
kante Unterschiede iiberpriift. Zur besseren Ubersicht werden hier nur wesentliche Un-

terschiede in den Populationskennwerten der Kontrollgruppe genannt.

e In der EDS-Kohorte ist die SS in nur einem Fall von 27 aus einer IVF hervorge-
gangen. Das ist grenzwertig signifikant (p=0,060) weniger als in der Fallkohorte,
wo in 10 Fillen von einer IVF berichtet wurde.

e Die Schwangerschaft mit dem EDS war in 37% die erste, in 26% die zweite und

in 37% die dritte oder mehr. Das kontrastiert sich mit den Daten der DDSZ-
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Kohorte, wo deutlich weniger Miitter vor der Schwangerschaft mit den DDSZ
schon ein Mal schwanger waren (erste Schwangerschaft in 50% der Fille, zweite
in 29%, dritte in 18% und ein Mal die vierte).

e Das Alter der Geschwister (n=20) aus den EDS-Kontrollfamilien betrug 14,4
Jahre (KT 11,4 bis 17,3) und ist somit hoher als das der DDSZ-Kinder (9,7 Jahre
mit KI 7,3 bis 12,1).

Keiner der relevanten Items war normalverteilt, daher wurden im Folgenden (sofern
nicht explizit anders erwihnt) bei Vergleichen der nicht-bindren Daten die p-Werte mit-

tels ungepaartem Wilcoxon-Mann-Whitney-Test ermittelt.

EMOTIONALE SITUATION UND LEBENSKONZEPT DER ELTERN

»Die Geburt eines behinderten Kindes bringt Familien an die Grenzen ibrer
Belastbarkeit

Dieser Aussage stimmten die Studienteilnehmer mehrheitlich zu (DDSZ-Miitter: 28
(76%), DDSZ-Partner: 26 (85%), EDS-Miitter: 20 (77%), EDS-Partner: 19 (73%)).
Allerdings lag der Mittelwert bei allen dhnlich wie bei den DDSZ-Miitter bei 4,51 (KI:
4,01 bis 5,01) also gab es tiberwiegend Zustimmungen mit Einschrinkungen.

Im Weiteren werden die Ergebnisse der Subfaktoren "emotionaler Bereich” und "Lebens-

qualitit und -Ziele" aus dem psychosozialen Fragebogen dargestellt.

~Emotionale Anspannung®

Die Mehrheit der Miitter und ihrer Partner fithlten sich eher nicht emotional ange-
spannt: 27 (73%) bzw. 28 (88%) in der DDSZ- und 22 (88%) bzw. 19 (73%) in der
EDS-Gruppe. Auch starke Grade der Ablehnung emotionaler Anspannung wurden ange-
geben. Dabei gab es keinen statistisch signifikanten Unterschied zwischen dem Anteil an
Miittern und Partnern, die dieser Aussage zustimmten oder sie ablehnten. Die Wahr-
scheinlichkeit, dass Mutter und Partner die gleiche Ansicht (also Zustimmung oder Ab-
lehnung) teilen, wurde in Fisher's exaktem T-Test mit einem p-Wert von 0,025 kalku-

liert.

59



»Wunsch, dass das Kind nicht mehr leben wiirde

Beide Eltern waren sich einig, dass sie sich auf keinen Fall wiinschen wiirden, dass das
Kind mit DS nicht mehr leben wiirde (35 Miitter (95%) kreuzten ,trifft tiberhaupt nicht
zu’ an (1/6), 2 (5%) kreuzten 2/6 an. Bei den Partnern waren es 28 (90%) fiir 1/6 und 3
(10%) fur 2/6). Nur ein Partner aus der EDS-Kontrollgruppe stimmte der obigen Aussa-
ge schwach zu (4/6).

,Bedauern, mehr Probleme zu haben als andere Eltern®

21 Miitter (57%) und 13 Partner (41%) der DDSZ-Kohorte stimmten zu, dass sie be-
dauern wiirden, mehr Probleme zu haben als andere Eltern (der Unterschied in Proporti-
onen war nicht signifikant). Allerdings waren starke und sehr starke Zustimmungen sel-
ten (7 Miitter (19%) und 4 Partner (14%)) und Miitter gaben ein grofSeres Bedauern an
als die Partner (p=0,033) in Bezug auf den DSZ, jedoch nicht in Bezug auf den NDSZ
(p=0,327).

»lendenz zur Selbstaufopferung®

Im Bezug auf den DSZ stimmten 22 (59%) Miitter einer Tendenz zur Selbstaufopferung
zu, beim NDSZ waren es 10 (28%). Bei den Partnern waren es 12 (39%) und 12 (38%)
respektive. Diese Unterschiede waren nicht signifikant. Es ist wahrscheinlich (p=0,008),
dass wenn die Mutter einer Tendenz zur Selbstaufopferung im Bezug auf den DSZ zu-
stimmt (bzw. sie ablehnt), der Partner dies auch tut. Die Eltern haben stirker das Gefiihl,
sich fiir Thr Kind mit DS aufzuopfern als fiir den NDSZ (p=0,003). Es gibt eine schwa-
che Signifikanz (p=0,062) fiir einen Unterschied in der Tendenz zur Selbstaufopferung
der Miitter gegeniiber ihrem DSZ in Abhingigkeit von dem Zeitpunkt der Diagnosestel-
lung (vor der Geburt versus nach der Geburt) mit niedrigeren Werten in der Gruppe, die

vor der Geburt von der Diagnose erfahren hat.

»Selbstwirksamkeitserwartung®
Selbstwirksamkeitserwartung wird verstanden als eine optimistische Erwartung an das
eigene Wirken, d.h. eine global hoffnungsvolle Haltung, aus eigener Kraft Hiirden tiber-

winden und eigene Ziele erreichen zu konnen. Dieser stimmten die Eltern eher zu: In der
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DDSZ-Kohorte waren es 33 (89%) Miitter und 28 (90%) Partner. In der EDS-Kohorte
waren es 25 (96%) Miitter und 23 (88%) Partner. Es fand sich zudem in der Gesamtheit

eine signifikant stirkere Zustimmung der Miitter im Vergleich zu den Partnern

(p=0,031).

»Lieber auf beide Zwillinge verzichtet®
Keiner der Elternteile gab an, dass er oder sie lieber auf beide Zwillinge verzichtet hitte,
als eines mit DS zu haben. Die Ablehnung war sehr stark (1/6) in fast allen Fillen, bis auf

einen Fall, in dem die Aussage ,iiberwiegend’ (2/6) abgelehnt wurde.

Tabelle 3: Angaben der Eltern zu den Subfaktoren ,emotionaler Bereich® in Bezug auf ihre DDSZ

im Vergleich.
Subfaktor Zwilling  Mutter Partner Diff. p
Emotionale Anspannung DSZ 3,03 (2,63-3,42) 2,22 (1,79-2,65) 0,81 0,002
Wunsch, Kind wiirde n. leben DSZ 1,05 (1,00-1,13) 1,10 (1,00-1,21) -0,04 0,505
Bedauern, mehr Probleme DSZ 3,65 (3,28-4,02) 3,00 (2,52-3,48) 0,65 0,033
zu haben NDSZ 1,69 (1,20-2,19) 1,72 (1,35-2,09) -0,02 0,120
Selbstaufopferungstendenz DSZ 3,70 (3,29-4,12) 3,23 (2,81-3,65) 0,48 0,122
NDSZ 2,61 (2,09-3,14) 2,94 (2,40-3,48) -0,33 0,327
Selbstwirksamkeitserwartung - 5,05 (4,67-5,44) 4,61 (4,23-5,00) 0,44 0,031
Lieber auf DDSZ verzichtet DDSZ 1,03 (1,00-1,09) 1,00 (1,00-1,00) 0,03 0,352

Tabelle 4: Vergleich der Angaben beider DDSZ-Elternteile gemeinsam zu den Subfaktoren des Fak-
tors ,, Emotionaler Bereich“ iiber DSZ und NDSZ.

Subfaktor DSZ NDSZ Diff. p
Bedauern, mehr Probleme zu haben 3,34 (3,05-3,65) 1,71 (1,40-2,01) 1,64 <0,001
Tendenz zur Selbstaufopferung 3,49 (3,19-3,78) 2,76 (2,40-3,13) 0,72 0,003

»Intensitit der Beziehung zum Partner hat zugenommen*

Die Miitter und ihre Partner stimmten iiberwiegend zu, dass die Intensitit der Beziehung
zu ihrem Partner sowohl in Bezug auf den DSZ (30 (83%) DDSZ resp. 27 (87%) EDS)
als auch auf den NDSZ (30 (83%) resp. 27 (90%)) zugenommen hat. Die Unterschiede
waren nicht signifikant. Die beobachtete Zunahme der Beziechung zum Partner lief§ sich

nicht kausal auf einen der beiden Zwillinge attribuieren (DSZ oder NDSZ).
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»Priorisierung des Kindes®

Bei diesem Subfaktor stimmten 26 (70%) Miitter zu in Bezug auf den DSZ und 15
(42%) in Bezug auf den NDSZ. Der Unterschied war signifikant (p=0,014). Unter den
Partnern stimmten 13 (41%) zu in Bezug auf den DSZ und 4 (13%) in Bezug auf den
NDSZ. Der Unterschied war signifikant (p=0,013). D.h. der DSZ wurde von der Mehr-
heit beider Eltern hiufiger priorisiert als der NDSZ. Die Stirke der Zustimmung war
ebenfalls signifikant deutlich hoher fiir den DSZ.

Die Unterschiede zwischen Ablehnung bzw. Zustimmung der Miitter und der Partner
waren in Bezug auf beide Kinder signifikant (p=0,013 fiir den DSZ; p=0,009 fiir den
NDSZ). D.h. Miitter stimmten einer Priorisierung des DSZ hiufiger zu als die Partner.
Zudem ist die Stirke der Ablehnung einer Priorisierung (in Bezug auf den NDSZ) bei
den Partnern im Mittel geringer als bei den Miittern (P=0,003).

»lch stelle es mir einfacher vor, ein Kind mit Down-Syndrom zu erziehen
als DDSZ.“

30 (82%) Miitter und 25 (81%) Partner lehnten diese Aussage ab. Der Grad der Ableh-
nung war dhnlich stark bei beiden Eltern (siche Tabelle 5). Die Eltern aus der EDS-
Kohorte dagegen stimmten dieser Aussage iiberwiegend zu (64% der Miitter, 54% der
Partner). Der Unterschied war signifikant (p<0,001 fiir die Miitter; p=0,007 fiir die Part-
ner). Auch der Grad der Zustimmung war stirker in der Vergleichsgruppe (ordinale logis-
tische Regressionsanalyse mit Koeffizient=0,51; p=0,001 fiir die Miitter und Koeffi-
zient=0,52; p=0,001 fiir die Partner).

Tabelle 5: Angaben der Eltern zu den Subfaktoren ,,Partmerbeziehung® in Bezug auf ihre DDSZ im

Vergleich.

Subfaktor

Zwillinge Mutter Partner Diff. p

Zunahme Intensitit zu Partner DSZ 4,5 (4,11-4,89) 4.35 (4,02-4,69) 0,15 0,414

NDSZ 4,5 (4,07-4,93) 4.67 (4,27-5,06) -0,17 0,623

Priorisierung des Kindes DSZ 4,11 (3,60-4,62) 3.56 (3,05-4,07) 0,55 0,136

NDSZ  3,25(2,78-3,72) 2.29(1,88-2,71) 0,96 0,003

EDS einfacher als DDSZ DDSZ 2,08 (1,49-2,68) 2,00 (1,36-2,64) 0,08 0,847
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Tabelle 6: Vergleich der Angaben beider DDSZ-Elternteile gemeinsam zu den Subfaktoren des
Faktors ,, Partnerbeziehung“ iber DSZ und NDSZ.

Subfaktor DSZ NDSZ Diff. p

Zunahme der Intensitit zum Partner 4,43 (4,18-4,69) 4,58 (4,29-4,87) -0,14 0,548

Priorisierung des Kindes 3,86 (3,50-4,21) 2,81 (2,48-3,14) 1,05 <0,001
»Lebensqualitdt®

Die Mehrheit der Miitter (29 = 81%) und Partner (23 = 74%) stimmte einer allgemein
guten Lebensqualitit zu. Jeweils 5 (14%) Miitter und 5 (16%) Partner gaben ,,unent-
schieden als Antwort und 2 (6%) Miitter bzw. 3 (10%) Partner berichteten iiber keine
gute Lebensqualitit. Es gab keine statistisch signifikanten Unterschiede zwischen den
Miittern und ihren Partnern. Die Antworten (Zustimmung vs. Ablehnung) waren inner-

halb der Familien signifikant miteinander assoziiert (p<0,001).

,Lebensziele®

Auch was die Lebensziele betrifft, empfand die Mehrheit der Eltern - 23 Miitter (64%)
und 19 Partner (61%) - sich nicht beeintrichtigt in der Verfolgung ihrer personlichen
Lebensziele. 7 Miitter (19%) bzw. 8 Partner (26%) gaben ,unentschieden’ an und 6 Miit-
ter (17%) bzw. 4 Partner (13%) sahen ihre Lebensziele gefihrdet. Es gab auch hier keine
signifikanten Unterschiede zwischen Mutter und Partner. Die Partner der EDS-Kohorte
hatten hohere Werte als die der DDSZ-Kohorte (ordinale logistische Regressionsanalyse mit
Koeffizient von 0,73, p=0,016).

Tabelle 7: Angaben der Eltern zu den Subfaktoren Faktoren ,, Lebensqualitiit“ und ,, Lebensziele® in Be-
zug auf ihre DDSZ im Vergleich.

Faktor Mutter Partner Diff. p
Zufriedenheit mit eigener Lebensqualitit 5,52 (5,07-5,96) 5,32 (4,81-5,84) 0,19 0,969
Lebensziele nicht gefihrdet 4,94 (4,50-5,37) 4,81 (4,38-5,23) 0,13 0,990

ENTWICKLUNG DES SOZIALEN UMFELDES DER ELTERN

~Passive Segregation®

Sie bezeichnet die unbeabsichtigte Ausgrenzung der Familien aus der Gesellschaft. Insge-
samt verneinten 30 von 31 Partnern (97%), eine passive Segregation aufgrund des DSZ

erfahren zu haben. Bei den Miittern waren es 29 von 37 (78%). Die Eltern waren sich
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dabei zu 100% einig (p<0,001) und sowohl Partner als auch Miitter hatten die Tendenz,
einer passiven Segregation ,,eber nicht” (3/6) oder ,iiberwiegend nicht“ (2/6) zuzustimmen.
Allerdings wurde in keinem Fall einer passiven Segregation aufgrund des NDSZ zuge-
stimmt. Insgesamt waren die Werte signifikant niedriger in Bezug auf den NDSZ
(p<0.001) als auf den DSZ. Wenn also Familien klar iber eine passive Segregation be-
richteten, dann hatte es etwas mit dem DSZ und nicht mit dem NDSZ zu tun. Einen

Unterschied zur EDS-Gruppe gab es nicht.

~Aktive Segregation®

Sie bezeichnet die selbstintendierte Ausgrenzung der Familien aus der Gesellschaft. Die
Mehrheit der Partner (27/32 = 84%) und der Miitter (29/37 = 78%) lehnten eine selbst-
intendierte Ausgrenzung aufgrund des DSZ ab. Die Ablehnung war jedoch schwach mit
Mittelwerten nahe an 3 (3 entsprechend schwacher Ablehnung, 4 entspricht schwacher

Zustimmung). Signifikante Unterschiede zur EDS-Kohorte wurden nicht beobachtet.

,Mitnahme des Kindes in die Offentlichkeit®

19 Miitter (51%) und 25 Partner (78%) gaben an, ihr DSZ-Kind hiufig in die Offent-
lichkeit mitzunehmen. In Bezug auf ihr NDSZ-Kind waren es 25 Miitter (69%) und 21
(68%) Partner. Miitter und Partner behandelten dabei tiblicherweise beide Zwillingskin-
der gleich (p=0,022 fiir die Partner und p=0,010 fiir die Miitter). Es zeigten sich keine
Unterschiede zwischen Mutter und Partner (p=0,21). Der Anteil der Miitter, die Anga-
ben, ihre Kinder mit DS in die Offentlichkeit mit zu nehmen war signifikant grofler in
der Kontrollgruppe (p=0,002). Es zeigte sich in der ordinalen logistischen Regressions-
analyse, dass stirkere Werte der Zustimmung wahrscheinlicher unter den Miittern der
EDS Kontrollgruppe sind als unter den Miittern der DDSZ Fallgruppe (Koeffizient 0,55,
£=0,008).

»Besondere Hilfsbereitschaft und Respekt”

28 Miitter (78%) gaben an, dass sie sich in der Offentlichkeit tendenziell eher unterstiitzt
fihlen — bei den Partnern waren es 15 (50%). Im Proportionstest war dieser Unterschied
signifikant (p=0,018). Auch die Stirke der Zustimmung war bei den Miittern signifikant

grofler als bei den Partnern. Dieser Umstand wird jedoch nicht stirker auf einen der bei-
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den Zwillinge zuriickgefiihrt. Es wurden keine statistisch signifikanten Unterschiede in

der Wahrnehmung von DSZ bzw. NDSZ zwischen den Eltern fiir den Faktor ,,Sozialer

Bereich“beobachtet.

Tabelle 8: Angaben der Eltern zu den Subfaktoren ,sozialer Bereich* in Bezug auf ihre DDSZ im

Vergleich.

Subfaktor Zwilling Mutter Partner Diff. p

Passive Segregation DSZ 2,76 (2,43-3,08) 2,29 (2,02-2,56) 0,47 0,061
NDSZ 1,4 (1,19-1,61) 1,33 (1,13-1,54) 0,07 0,682

Aktive Segregation DSZ 2,73 (2,33-3,13)  2,5(2,06-2,94) 0,23 0,392
NDSZ 1,94 (1,49-2,39) 1,78 (1,28-2,80) 0,16 0,426

Mitnahme d. Kindes in Offl.  DSZ 3,84 (3,35-4,33) 4,31 (3,83-4,79) -0,47 0,156
NDSZ 4,06 (3,56-4,55) 4,00 (3,47-4,53) 0,06 0,938

Hilfestellung & Respekt DDSZ 4,22 (3,92-4,53) 3,47 (3,07-3,87) 0,76 0,007

Tabelle 9: Vergleich der Angaben beider DDSZ-Elternteile gemeinsam zu den Subfaktoren des Fak-
tors ,,Sozialer Bereich“ iiber DSZ und NDSZ.

Subfaktor DSZ NDSZ Diff. p
Passive Segregation 2,54 (2,33-2,76) 1,37 (1,23-1,51) 1,17 <0,001
Aktive Segregation 2,62 (2,33-2,91) 1,86 (1,54-2,19) 0,76 <0,001
Mitnahme des Kindes in Offentlichkeit 4,06 (3,72-4,40) 4,03 (3,68-4,38) 0,03 0,989

»Ich habe mich wihrend der Schwangerschaft véllig frei fiir bzw. gegen
eine Fruchtwasseruntersuchung entschieden®

Dieser Aussage stimmten 30 von 35 Miittern zu. Unter den DDSZ-Miittern gaben 6 an,
eine Fruchtwasseruntersuchung durchgefiihrt zu haben, bei den EDS war es eine Mutter.
Die Zustimmung war iiberwiegend stark: 30 (85,7%) kreuzten ,.stimme voll und ganz zu
(6)“an, 2 (5,7%) ,stimme etwas zu (3)“ und ,.stimme iiberhaupt nicht zu (1) in 3 Fillen
(8,6%). Die Partner (n=28) gaben analog dazu in 21 von 28 Fillen (75%) an, keinen
Einfluss auf die Entscheidung ihrer Partnerin genommen zu haben. Vergleicht man die
Angaben von Miittern und Partnern, so ergibt sich ein recht kohirentes Bild: In Abbil-
dung 13 wird ersichtlich, dass die Partner tiberwiegend angaben, keinen Einfluss auf die
Entscheidung der Miitter genommen zu haben, wihrend die Mutter tiberwiegend tiber
Autonomie in der Entscheidungsfindung berichteten. 6 der 28 (21,4%) Partner berichte-
ten iiber eine Einflussnahme auf die Mutter, wenn die Mutter gleichzeitig angab, dass sie

vollig frei in ihrer Entscheidung war. In der Kontrollgruppe gaben alle Miitter an, in ih-

65



rer Entscheidung véllig frei gewesen zu sein. Der Unterschied der Proportionen war

borderline signifikant (p=0,053).

“Mutter

15 1=\ ——

Vater

1 2 3 4 5 b

Abbildung 15: Darstellung der Angaben zur freien Entscheidung fiir oder gegen eine Prinataldiagnostik.
Mutter und Partner im Vergleich. Absolute Hiufigkeiten. Die y-Achse stellt die absolute Hiufigkeit dar,
auf der x-Achse findet sich der Grad der Zustimmung mit 1 entsprechend starker Ablehnung und 6 ent-
sprechend starker Zustimmung.

EINSTELLUNG ZUR PRANATALDIAGNOSTIK ALLGEMEIN

Die Mehrheit der Studienteilnehmer war nicht der Meinung, dass werdende Eltern gene-
rell vorgeburtliche Untersuchungen durchfithren lassen sollten. In der DDSZ-Kohorte
waren 27 Miitter (75%) dagegen, bei ihren Partnern waren es 19 (59%). In der EDS-
Kohorte waren 19 Miitter (76%) und 18 Partner (72%) dagegen. Statistisch signifikante
Unterschiede wurden nicht beobachtet. Auf die Frage, ob die Eltern der Meinung waren,
dass sie sich frithzeitiger und umfassender mit dem DS hitten beschiftigen sollten,
stimmten 5 (14%) DDSZ-Miitter und 3 (10%) —Partner, 1 (4%) EDS-Mutter und 4
(15%)-Partner zu. Es gab keine signifikanten Unterschiede.

Die Aussage , Fiir werdende Eltern ist es hilfreich zu wissen, dass sie ein Kind mit Bebinde-
rung erwarten, da sie sich dann auf ein solches Kind vorbereiten kinnen.” wurde von 19
Miittern (51%) und 18 Partnern (58%) bejaht. Die Miitter der EDS-Kohorte stimmten
mit 24% dieser Aussage seltener zu (Differenz = 27%; p=0,031) als die Miitter der
DDSZ-Kohorte. Bei den Vitern gab es keinen Unterschied.
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Auf die Aussage , Vorgeburtliche Untersuchungen tragen dazu bei, dass Frauen heute wih-
rend ibrer Schwangerschaft viel unbesorgter sein kinnen.” zeigte sich ebenfalls iiberwiegende
Ablehnung. Unter den DDSZ Miittern waren 24 (65%) dagegen, unter den EDS 19
(73%). Bei den Partnern in der DDSZ Kohorte waren es 15 (48%), die Ablehnung iu-
lersten, in der EDS-Kohorte waren es 18 (69%).

Dem gegeniiber gaben 22 (59%) DDSZ-Miitter und 21 (68%) DDSZ-Partner an, dass
sie es gut finden, ,dass man einige Behinderungen vor der Geburt erkennen kann.“ Unter
den EDS stand die Ablehnung im Vordergrund 21 (72%) Miitter und 14 (54%) Partner
verneinten diese Aussage. Bei den Miittern war dieser Unterschied in den Proportionen
signifikant (31% absolute Differenz; p=0,015). Auch der Vergleich der Mittelwerte war
signifikant (p=0,007) im Wilcoxon-Mann-Whitney-Test: DDSZ-Miitter hatten einen
Mittelwert von 3,97 (KI: 3,39-4,55) im Vergleich zu 2,76 (KI: 2,02-3,50) bei den EDS.
Zwischen den beiden Partner-Gruppen war der Test borderline-signifikant (p=0,053)
mit einem Mittelwert von 4,58 (KI: 4,01-5,15) in der DDSZ-Kohorte und 3,65 (KI:
2,86-4,44) in der EDS-Kohorte.

8 (22%) DDSZ-Miitter und 7 (27%) EDS-Miitter stimmten der Aussage , Wenn ich
noch einmal schwanger wiirde, liefSe ich eine Fruchtwasseruntersuchung durchfiibren.” zu.
Unter den Vitern wiirden 6 (25%) der DDSZ- und 8 (30%) der EDS-Kohorte ihrer

Partnerin zu einer Fruchtwasseruntersuchung raten.
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Tabelle 10: Vergleich der Einstellung von DDSZ-Eltern zur Prinataldiagnostik.

Frage

Mutter

Partner

Diff.

p

» Werdende Eltern sollten vorgeburtliche
Untersuchungen durchfiibren lassen.
»Fiir Eltern ist es hilfreich zu wissen, dass
sie ein Kind mit Behinderung erwarten, da
sie sich dann auf ein solches Kind vorberei-
ten konnen.

» Vorgeburtliche Untersuchungen tragen
dazu bei, dass Frauen heute wibrend ibhrer
Schwangerschaft viel unbesorgter sein kin-
nen.”

»1ch finde es gut, dass man einige Behinde-
rungen vor der Geburt erkennen kann.

» Wenn ich noch einmal schwanger wiirde,
liefSe ich eine Fruchtwasseruntersuchung
durchfiihren.”/meiner Partnerin dazu raten

2,92 (2,40-3,44)

3,87 (3,30-4,44)

3,00 (2,39-3,61)

3,97 (3,39-4,55)

2,08 (1,33-2,84)

3,16 (2,54-3,77)

3,81 (3,20-4,42)

3)55 (2)85'4’24)

4,58 (4,01-5,15)

2,13 (1,36-2,89)

-0,16

0,06

-0,55

-0,61

-0,04

0,607

0,827

0,145

0,097

0,959

Tabelle 11: Angaben zur Einstellung der Eltern zur Prinataldiagnostik im Allgemeinen.

Frage

DDSZ

EDS

Diff.

» Werdende Eltern sollten vorgeburtliche
Untersuchungen durchfiibren lassen.
»Fiir Eltern ist es hilfreich zu wissen, dass
sie ein Kind mit Behinderung erwarten, da
sie sich dann auf ein solches Kind vorberei-
ten konnen.

» Vorgeburtliche Untersuchungen tragen
dazu bei, dass Frauen heute wibrend ibhrer
Schwangerschaft viel unbesorgter sein kin-
nen.”

»1ch finde es gut, dass man einige Bebinde-
rungen vor der Geburt erkennen kann.
»Wenn ich noch einmal schwanger wiirde,
liefSe ich eine Fruchtwasseruntersuchung
durchfiihren.”/meiner Partnerin dazu raten

3,03 (2,64-3,42)

3,76 (3,36-4,17)

3,19 (2,77-3,62)

4,25 (3,86-4,64)

2,15 (1,69-2,61)

2,70 (2,54-3,15)

3,27 (2,85-3,70)

2,67 (2,17-3,17)

3)22 (2)68"3’75)

2,25 (1,71-2,79)

0,33

0,49

0,52

1,03

-0,10

0,270

0,108

0,094

0,002

0,724

EINSTELLUNG ZUM TRISOMIE-BLUTTEST

Die Studienteilnehmer wurden zu ihrer Meinung zum 2012 eingefiihrten Bluttest auf
Trisomie 21 befragt. Dies geschah noch vor der breiten medialen Aufmerksamkeit, die
diesem Test kurz darauf zukam und vor der Anfang 2013 erfolgten Erweiterung des

Testverfahrens auf die Trisomien 13 und 18.
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Elternteile beider Kohorten waren tiberwiegend der Ansicht, dass der Trisomie-Bluttest
allen Schwangeren zur Verfiigung stehen sollte: 26 (70%) der DDSZ-Miitter, 30 (97%)
der DDSZ-Partner, 19 (58%) EDS-Miitter und 19 (73%) EDS-Partner. Der Unter-
schied (27% absolut) zwischen Miitter und Partner der DDSZ-Kohorte war signifikant
(p=0,004) und auch zwischen beiden Partner-Kohorten (absolute Differenz = 24%;
£=0,010).

Dass der Test jedoch in jeder Schwangerschaft durchgefithrt werden sollte, befiirworteten
die meisten Befragten nicht: 29 (78%) DDSZ-Miitter, 22 (71%) DDSZ-Partner und 23
(88%) EDS-Miitter bzw. 23 (88%) EDS-Viter waren dagegen.

Die DDSZ-Kohorte sprach sich tiberwiegend dafiir aus, dass die Krankenkassen fiir die
Kosten eines solchen Bluttest aufkommen sollten. (25 Miitter (68%) und 29 (94%)
Partner) - der Unterschied war signifikant (@bsolute Differenz 26%; p=0,008). In der EDS
Kohorte waren es 11 (42%) Zustimmungen bei den Miittern und 18 (69%) bei den
Partnern - auch hier mit einer (borderline) signifikant stirkeren Befiirwortung seitens der
Partner (absolute Differenz 27%; p=0,051). Auch die Unterschiede in den Proportionen
zwischen der DDSZ- und EDS-Kohorte waren signifikant (p=0,046 fiir die Miitter und
p=0,016 fiir die Viiter). Betrachtet man die Angaben in Skalenwerten, so zeigt sich ein
statistisch signifikanter Unterschied zwischen DDSZ- und EDS-Kohorte sowohl in Be-
zug auf die Miitter (4,43 (3,84-5,02) versus 3,38 (2,53-4,24); p=0,045) als auch die Part-
ner (5,39 (4,98-5,80) versus 4,38 (3,63-5,14); p=0,033).

Jedoch wiirden die meisten selbst nicht diesen Test in Anspruch nehmen bzw. ihrer Part-
nerin dazu raten. Zustimmung gaben 17 (46%) DDSZ-Miitter, 13 (42%) DDSZ-
Partner, 5 (20%) EDS-Miitter und 11 (42%) EDS-Viter. Der Unterschied in den Pro-
portionen war nur fiir die Miitter signifikant (p=0,046).

Ein heterogenes Antwortverhalten zeigte sich bei der Frage, ob ein Bluttest auf Trisomien
einen Angriff auf das Lebensrecht von behinderten Menschen darstellt. Diese Aussage
lehnte die Mehrheit der DDSZ-Miitter ab (22, entsprechend 59%) wihrend ihre Partner
dem mehrheitlich zustimmten (19, entsprechend 63%). Dieser Unterschied war schwach
borderline signifikant (p=0,064). In der EDS-Gruppe dagegen stimmten 17 Miitter
(71%) und 13 Partner (50%) zu. Dieser Unterschied war nicht signifikant (p=0,133).
Der Unterschied in den Proportionen war zwischen den Miitter von DDSZ und EDS

signifikant (absolute Differenz: 30%; p=0,021). So auch der Unterschied der Mittelwerte
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(p=0,020): DDSZ-Miitter 3,19 (2,54-3,84), EDS-Miitter 4,42 (3,61-5,22). Diese Diffe-
renzen wurden jedoch nicht bei den Partnern beobachtet (p=0,315 fiir den Test der Pro-
portionen,).

Jedoch herrscht unter allen Befragten die mehrheitliche Meinung, dass sich durch den
Bluttest die gesellschaftliche Stellung von Menschen mit geistiger Behinderung ver-
schlechtern wiirde: 24 (65%) DDSZ-Miitter, 19 (61%) -Partner, 18 (72%) EDS-Miitter
und 18 (72%) -Partner stimmten dieser Aussage zu. Eine noch stirkere Zustimmungs-
tendenz zeigte sich bei der Frage, ob sich durch die Verfiigbarkeit des Bluttests das gesell-
schaftliche Ansehen von Eltern, die ein geistig behindertes Kind bekommen, verschlech-
tern wiirde: Der Ansicht waren 26 (70%) DDSZ-Miitter, 18 (60%) -Partner, 22 (88%)
EDS-Miitter und 19 (73%). Ein signifikanter (p=0,029) Unterschied zeigte sich im Ver-
gleich der Mittelwerte der Angaben von DDSZ- und EDS-Miittern: 4,30 (3,78-4,81)
und 5,08 (4,58-5,58), Differenz: -0,78 Skalenwerte.

Tabelle 12: Gepaarter Vergleich der Antworten von Mutter und Partner auf die Fragen: "Wenn es die
Moglichkeir gibe, in einer Schwangerschaft durch einen einfachen Bluttest bei der Mutter die Gefahr einer
geistigen Behinderung beim werdenden Kind zuverlissig zu erkennen oder auszuschliefSen, dann...

Frage Mutter Partner Diff. p

... sollte diese Untersuchung auf Wunsch 4,45 (3,83-5,07) 5,23 (4,85-5,60) -0,77 0,055
allen Schwangeren zur Verfiigung stehen. "

... sollte diese Untersuchung in jeder 2,55 (1,86-3,24) 2,55 (1,83-3,26) 0 0,948

Schwangerschaft durchgefiihre werden."”

... sollten die Krankenkassen die Kosten fiir 4,23 (3,55-4,90) 5,39 (4,98-5,80) -1,16 0,029
diese Untersuchung tragen. "

... wiirde ich selbst eine solche Untersuchung 3,26 (2,54-3,98) 3,16 (2,46-3,86) 0,10 0,676

in Anspruch nehmen / ...meiner Partnerin

dazu raten.”

... wiirde ich das als Angriff auf das Lebens- 3,07 (2,37-3,77) 3,87 (3,14-4,59) -0,8 0,191

recht von behinderten Menschen empfin-

den.”

... wiirde sich die Stellung von Menschen 4 (3,39-4,61) 3,94 (3,24-4,63) 0,06 0,860

mit geistiger Behinderung in der Gesell-

schaft verschlechtern.”

... wiirde sich das Ansehen von Eltern, die 4,13 (3,59-4,68) 3,73 (3,08-3,96) 0,40 0,191

ein geistig behindertes Kind bekommen, in

der Gesellschaft verschlechtern.”
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Tabelle 13: Antworten der DDSZ- und EDS-Eltern auf die Fragen: "Wenn es die Maglichkeit giibe, in
einer Schwangerschaft durch einen einfachen Bluttest bei der Mutter die Gefabr einer geistigen Behinderung
beim werdenden Kind zuverlissig zu erkennen oder auszuschliefSen, dann...

Frage DDSZ EDS Diff. p

... sollte diese Untersuchung auf Wunsch 4,81 (4,46-5,15) 4,15 (3,59-4,71) 0,65 0,130

allen Schwangeren zur Verfiigung stehen. "

... sollte diese Untersuchung in jeder 2,47 (2,03-2,92) 1,92 (1,50-2,34) 0,55 0,112

Schwangerschaft durchgefiihre werden."”

... sollten die Krankenkassen die Kosten fiir 4,87 (4,49-5,25) 3,88 (3,32-4,45) 0,98 0,008
diese Untersuchung tragen. "

... wiirde ich selbst eine solche Untersuchung 3,09 (2,63-3,55) 2,74 (2,16-3,32) 0,35 0,272

in Anspruch nehmen / ...meiner Partnerin

dazu raten.”

... wiirde ich das als Angriff auf das Lebens- 3,49 (3,01-3,97) 3,94 (3,38-4,50) -0,45 0,183

recht von behinderten Menschen empfin-

den.”

... wiirde sich die Stellung von Menschen 4,01 (3,58-4,45) 4,40 (3,90-4,90) -0,39 0,184

mit geistiger Behinderung in der Gesell-

schaft verschlechtern.”

... wiirde sich das Ansehen von Eltern, die 4,04 (3,64-4,45) 4,73 (4,29-5,17) -0,68 0,011
ein geistig behindertes Kind bekommen, in

der Gesellschaft verschlechtern.”

EINSTELLUNG ZUR PRAIMPLANTATIONSDIAGNOSTIK

Die DDSZ-Kohorte war tiberwiegend der Ansicht, dass Priimplantationsdiagnostik allen
Paaren mit Kinderwunsch zur Verfiigung stehen sollte (20 Miitter (56%), 24 Partner
(77%)). Der Unterschied war borderline signifikant (p=0,060). In der EDS-Kohorte wa-
ren es 9 Miitter (35%) und 12 Partner (46%). Der Unterschied zwischen den Partnern
von EDS und DDSZ war signifikant (p=0.015). Auch in dem Vergleich der Mittelwerte
zeigten sich signifikante Unterschiede sowohl zwischen den beiden Mutter-(DDSZ: 3,58
(2,88-4,29), EDS: 2,5 (1,76-3,24), Differenz 1,08; p=0,044) als auch der Partner-
Kohorten (DDSZ: 4,84 (4,34-5,34), EDS: 3,42 (2,60-4,25), Differenz 1,42; p=0,007).
Dass diese Untersuchung jedoch vor jeder kiinstlichen Befruchtung durchgefiihrt werden
sollte, stief} tiberwiegend auf Ablehnung: DDSZ-Miitter 28 (78%), -Partner 16 (52%),
EDS-Miitter 25 (96%) und Partner 20 (77%). Der niedrigere Anteil der Zustimmung
unter den Partnern im Vergleich zu den Miittern war signifikant sowohl innerhalb der
DDSZ- (p=0,025) als auch der EDS-Kohorte (p=0,042). Ebenso war der Unterschied
zwischen DDSZ und EDS sowohl im Vergleich der Miitter (p=0,043) als auch der Part-
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ner (p=0,049) signifikant. Signifikant (p=0,060) war der Unterschied der Mittelwerte
zwischen den beiden Partner-Kohorten: DDSZ 3,39 (2,64-4,13); EDS 2,38 (1,61-3,16).
Wihrend die Mehrheit der DDSZ-Kohorte dafiir (19 Miitter (53%), 20 Partner (65%))
war, dass priimplantationsdiagnostische Mafinahmen von den Krankenkassen bezahlt
werden sollten, war das bei den EDS-Eltern nicht der Fall (4 Miitter (15%), 10 Partner
(38%) - schwach signifikante Differenz (p=0,061)). Der Unterschied zwischen DDSZ
und EDS war signifikant sowohl fiir die Miitter (p=0,003) als auch schwach fiir die Part-
ner (p=0,050). Der Unterschied der Mittelwerte war zwischen beiden Miitter-Kohorten
signifikant (p=0,018): DDSZ 3,47 (2,70-4,24); EDS 2,00 (1,30-2,70).

Nur eine Minderheit der Miitter (10 (28%) DDSZ, 2 (8%) EDS) wiirde selbst eine
Priimplantationsdiagnostik in Anspruch nehmen. Dieser Unterschied ist borderline sig-
nifikant (p=0,056). Demgegeniiber sagten 17 (55%) der DDSZ-Partner, dass sie heute
ihrer Partnerin dazu raten wiirden, unter den EDS-Partnern waren es 7 (27%) - ein sig-
nifikanter Unterschied (p=0,034). Die Unterschiede der Mittelwerte waren signifikant
sowohl fiir die beiden Mutter- (p=0,023) als auch die Partner-Kohorten (p=0,028). Bei
den Miittern war es 2,44 (1,82-3,07) in der DDSZ- und 1,48 (1,03-1,93) in der EDS-
Kohorte; Differenz 0,96. Bei den Vitern respektive 3,48 (2,78-4,19) und 2,42 (1,62-
3,22); Difterenz 1,06.

Bei der Frage, ob die Befragten die Verfiigbarkeit der Priimplantationsdiagnostik in
Deutschland als Angriff auf das Lebensrecht von behinderten Menschen empfinden wiir-
den, stimmten 21 (58%) DDSZ-Miitter und 14 (47%) -Partner zu. In der EDS-Kohorte
waren es respektive 22 (85%) und 14 (54%). Der Unterschied zwischen Mutter und
Partner war signifikant (p=0,016) in der EDS-Kohorte. Ebenso der Unterschied zwischen
den DDSZ- und EDS-Miittern (p=0,027). Die Mittelwerte waren signifikant (p=0,008)
unterschiedlich zwischen den DDSZ- (3,81; 3,10-4,51) und EDS-Miittern (5,12; 4,48-
5,75).

Mehrheitlich duflerten die Befragten die Sorge, dass sich durch Priimplantationsdiagnos-
tik die gesellschaftliche Stellung von Menschen mit geistiger Behinderung verschlechtern
konnte. (DDSZ-Miitter: 25 (69%), -Partner 17 (55%), EDS-Miitter (92%), -Partner
17(65%)). Dass mehr EDS-Miitter diese Bedenken angaben als DDSZ-Miitter und ihre
EDS-Partner, war signifikant (p=0,029 respektive p=0,018). Die Mittelwerte waren signi-
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fikant (p=0,019) unterschiedlich zwischen den DDSZ- (4,31; 3,70-4,92) und EDS-
Miittern (5,27; 4,76-5,77).

Bei der Frage, ob sich das gesellschaftliche Ansehen von Eltern, die ein geistig behindertes
Kind bekommen, verschlechtern wiirde, stimmten 27 (75%) DDSZ-Miitter, 18 (58%) -
Partner, 25 (96%) EDS-Miitter und 18 (69%) -Partner zu. Der Unterschied zwischen
EDS-Miittern und ihren Partnern war signifikant (p=0,010), ebenso der Unterschied
zwischen DDSZ- und EDS-Miittern (p=0,025). Die Mittelwerte waren signifikant
(p=0,021) unterschiedlich zwischen den DDSZ- (4,42; 3,85-4,98) und EDS-Miittern
(5,35; 4,95-5,74).
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Tabelle 14: Antworten auf die Fragen: "Wenn es in Deutschland die Moglichkeir gibe, im Rahmen einer
kiinstlichen Befruchtung eine genetische Untersuchung auf die Gefahr einer geistigen Behinderung vor Be-
ginn einer Schwangerschaft durchzufiibren (Priaimplantationsdiagnostik), dann...

Diff.

Frage Mutter Partner p

... sollte sie auf Wunsch allen Paaren mit 3,40 (2,63-4,17) 4,93 (4,45-5,41) -1,53 0,014
Kinderwunsch zur Verfiigung stehen."

... sollte sie vor jedem Einpflanzen eines 2,23 (1,51-2,95) 3,43 (2,67-4,20) -1,2 0,009
Embryos durchgefiihrt werden."

... sollten die Krankenkassen die Kosten fiir 3,27 (2,41-4,12) 4,23 (3,50-4,97) -0,97 0,167
diese Untersuchung tragen. "

... wiirde ich selbst eine solche Untersuchung 2,47 (1,78-3,15) 3,53 (2,81-4,26) -1,07 0,019
in Anspruch nehmen / ...meiner Partnerin

dazu raten.”

... wiirde ich das als Angriff auf das Lebens- 3,72 (2,94-4,51) 3,41 (2,58-4,25) 0,31 0,582
recht von behinderten Menschen empfin-

den.”

... wiirde sich die Stellung von Menschen 4,2 (3,53-4,87) 3,77 (3,02-4,52) 0,43 0,407
mit geistiger Behinderung in der Gesell-

schaft verschlechtern.”

... wiirde sich das Ansehen von Eltern, die 4,37 (3,76-4,97) 3,70 (3,01-4,39) 0,67 0,169

ein geistig behindertes Kind bekommen, in

der Gesellschaft verschlechtern.”

Tabelle 15: Antworten auf die Fragen: "Wenn es in Deutschland die Moglichkeir gibe, im Rahmen einer
kiinstlichen Befruchtung eine genetische Untersuchung auf die Gefahr einer geistigen Behinderung vor Be-
ginn einer Schwangerschaft durchzufiibren (Priaimplantationsdiagnostik), dann...

Diff.

Frage DDSZ EDS p
...sollte sie auf Wunsch allen Paaren mit 4,16 (3,71-4,62) 2,96 (2,41-3,51) 1,20 0,001
Kinderwunsch zur Verfiigung stehen."

...sollte sie vor jedem Einpflanzen eines 2,75 (2,25-3,24) 1,85 (1,42-2,27) 0,90 0,017
Embryos durchgefiihrt werden."

... sollten die Krankenkassen die Kosten fiir 3,84 (3,31-4,36) 2,63 (2,07-3,20) 1,20 0,006
diese Untersuchung tragen. "

...wiirde ich selbst eine solche Untersuchung 2,93 (2,45-3,40) 1,96 (1,49-2,43) 0,96 0,002
in Anspruch nehmen / Meiner Partnerin

dazu raten.”

...wiirde ich das als Angriff auf das Lebens- 3,65 (3,13-4,17) 4,35 (3,80-4,89) -0,69 0,080
recht von behinderten Menschen empfin-

den.”

... wiirde sich die Stellung von Menschen 4,09 (3,62-4,55) 4,71 (4,23-5,19) -0,62 0,060
mit geistiger Behinderung in der Gesell-

schaft verschlechtern.”

... wiirde sich das Ansehen von Eltern, die 4,12 (3,69-4,55) 4,81 (4,35-5,26) -0,69 0,018

ein geistig behindertes Kind bekommen, in

der Gesellschaft verschlechtern.”
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EINSTELLUNG ZUM SCHWANGERSCHAFTSABBRUCH

Lch lehne Abtreibung grundsitzlich ab“ — dieser Aussage stimmten 18 (49%) DDSZ-
Miitter, 14 (44%) —Partner, 17 (65%) EDS-Miitter und 14 (54%) —Partner zu.

Eine weit tiberwiegende Mehrheit lehnte die Aussage ,,Heute wiirde ich mich fiir einen
Schwangerschaftsabbruch entscheiden, wenn ich wiisste, dass ich ein Kind mit geistiger Behin-
derung erwarte.” ab: In der DDSZ Gruppe lehnten 34 (92%) Miitter und 27 (87%)
Partner die Aussage ab. In der EDS Gruppe waren es 25 (96%) Miitter und 26 (100%)
Partner. Unter den beiden Partner-Kohorten war der Unterschied schwach grenzwertig
signifikant (p=0,058). Dass beide Partner gemeinsam dieser Aussage zustimmen, ist
wahrscheinlich (Odds Ratio = 26; p=0,022). Die Eltern sind sich also meistens einig in
dieser Einschitzung,.

Die Mehrheit der Studienteilnehmer bejahte die Aussage: ,Die Entscheidung iiber einen
Schwangerschaftsabbruch wegen einer Behinderung sollte von jeder betroffenen Familie selbst
getroffen werden. 32 (86%) DDSZ-Miitter, 24 (77%) —Partner, 21 (81%) EDS-Miitter
und 19 (73%) -Partner.

»Ich kann verstehen, wenn sich andere fiir einen Schwangerschaftsabbruch entscheiden, wenn
sie ein Kind mit geistiger Behinderung erwarten. “ Hier bejahten die Miitter (22: 59%) und
Partner (22: 71%) aus der DDSZ die Aussage. In der EDS-Gruppe waren es 12 (46%)
Miitter und 13 (50%) Partner. Die Unterschiede waren jedoch nicht signifikant.

Ob beim vorgeburtlichen Nachweis einer Behinderung keine medizinische Indikation
zum Schwangerschaftsabbruch erlaubt sein sollte, wurde sehr uneinheitlich beantwortet
(statistisch signifikante Unterschiede wurden nicht beobachtet). Unter den DDSZ waren
17 (47%) Miitter und 12 (41%) Partner dafiir. Bei den EDS waren es 16 (62%) Miitter
und 12 (48%) Partner.

Tabelle 16: Angaben zur Einstellung der Eltern zum Schwangerschaftsabbruch.

Frage Mutter Partner Diff. p

»1ch lehne Abtreibung grundsitzlich ab* 3,78 (2,68-4,07) 3,28 (2,63-3,93) 0,09 0,912
»Heute wiirde ich mich fiir einen Schwan- 1,52 (1,09-1,94) 1,68 (1,22-2,14) -0,16 0,589
gerschaftsabbruch entscheiden, wenn ich

wiisste, dass ich ein Kind mir geistiger Be-

hinderung erwarte.

»Die Entscheidung iiber einen Schwanger- 5,13 (4,58-5,68) 4,58 (4,04-5,12) 0,55 0,037
schafisabbruch wegen einer Behinderung

sollte von jeder betroffenen Familie selbst
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getroffen werden.

»1ch kann verstehen, wenn sich andere fiir 3,84 (3,22-4,46) 4,23 (3,73-4,72) -0,39 0,451
einen Schwangerschaftsabbruch entscheiden,

wenn sie ein Kind mirt geistiger Bebinde-

rung erwarten.

»Beim vorgeburtlichen Nachweis einer Be- 3,54 (2,93-4,15) 3,21 (2,60-3,82) 0,32 0,527
hinderung sollte keine medizinische Indika-

tion zum Schwangerschaftsabbruch erlaubt

. <«
sein.

Tabelle 17: Angaben zur Einstellung der Eltern zum Schwangerschaftsabbruch.

Frage

DDSZ EDS Diff. p

»1ch lehne Abtreibung grundsitzlich ab* 3,32 (2,87-3,77) 3,92 (3,36-4,48) -0,60 0,090
»Heute wiirde ich mich fiir einen Schwan- 1,57 (1,30-1,85) 1,23 (1,04-1,42) 0,34 0,108
gerschaftsabbruch entscheiden, wenn ich

wiisste, dass ich ein Kind mir geistiger Be-

hinderung erwarte.

»Die Entscheidung iiber einen Schwanger- 4,87 (4,50-5,24) 4,81 (4,34-5,28) 0,06 0,945
schafisabbruch wegen einer Behinderung

sollte von jeder betroffenen Familie selbst

getroffen werden.

»1ch kann verstehen, wenn sich andere fiir 4,04 (3,67-4,42) 3,56 (3,08-4,04) 0,49 0,121
einen Schwangerschaftsabbruch entscheiden,

wenn sie ein Kind mirt geistiger Bebinde-

rung erwarten.

»Beim vorgeburtlichen Nachweis einer Be- 3,42 (3,02-3,81) 3,71 (3,19-4,22) -0,29 0,351
hinderung sollte keine medizinische Indika-

tion zum Schwangerschaftsabbruch erlaubt

. <«
sein.

EINSTELLUNG ZUM SELEKTIVEN FETOZID

Zu der Aussage, dass der selektive Fetozid allen Schwangeren in dieser Situation zur Ver-
fugung stehen sollte, duferte sich die Mehrheit ablehnend: 24 (65%) DDSZ-Miitter, 17
(55%) —Partner, 19 (76%) EDS-Miitter und 21 (81%) -Partner. Der Unterschied der
Proportionen war nur zwischen den Partnern beider Kohorten signifikant (p=0,039).
Dagegen war der Unterschied der Mittelwerte bei den Miittern im Wilcoxon-Mann-
Whitney-Test signifikant (p=0,043) mit 2,92 (2.31-3,53) fiir die DDSZ- und 2,12
(1,38-2,86) fiir die EDS-Kohorte.

Die Mehrheit gab auch an, dass fiir sie ein selektiver Fetozid in Anbetracht ihrer Kinder
nicht in Frage kommen wiirde: 32 (86%) DDSZ-Miitter, 22 (71%) —Partner, 21 (81%)
EDS-Miitter und 20 (80%) -Partner. Der Anteil der Miitter, die zu dem Zeitpunke ihrer
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Schwangerschaft mit dem DS-Kind einen selektiven Fetozid fiir sich selbst in Betracht
gezogen hitte bzw. der Partner, die ihrer Partnerin dazu geraten hitten, war gering: Es
duflerten sich 34 (94%) DDSZ-Miitter, 27 (90%) —Partner, 25 (100%) EDS-Miitter
und 23 (88%) -Partner dagegen.

Bis auf einen Partner aus der DDSZ-Kohorte und zwei Partner aus der EDS-Kohorte
lehnten alle Studienteilnehmer die Aussage "Die Maglichkeit, bei einer Zwillingsschwanger-
schaft nur die Schwangerschaft fiir das von einer Behinderung betroffene Kind abzubrechen
und das gesunde Kind auszutragen (Selektiver Fetozid / Schwangerschaftsreduktion) finde ich
selbst dann gerechtfertigt, wenn damit das Leben des gesunden Kindes gefihrdet wird." ab.
Sogar wenn durch den Eingriff die Lebenschancen des NDSZ verbessert werden wiirden,
wiirden nur 5 (14%) DDSZ- Miitter, 3 (10%) —Partner, 2 (8%) EDS-Partner und keine
(0%) EDS-Mutter diesen befiirworten. Ahnlich war das Antwortverhalten auf die Frage,
ob der selektive Fetozid einem kompletten Schwangerschaftsabbruch vorgezogen werden

sollte. Die Mehrheit war dagegen: 32 (86%) DDSZ-Miitter, 24 (77%) —Partner, 17

(71%) EDS-Miitter und 14 (61%) -Partner.

Tabelle 18: Antworten auf die Fragen: "Die Maglichkeit, bei einer Zwillingsschwangerschaft nur die
Schwangerschaft fiir das von einer Behinderung betroffene Kind abzubrechen und das gesunde Kind auszu-
tragen (Selektiver Fetozid / Schwangerschafisreduktion)...

Frage

Mutter

Partner

Diff.

p

... sollte auf Wunsch allen Schwangeren in
dieser Situation zur Verfiigung stehen.”

... wiirde fiir mich in Anbetracht meiner
Kinder nicht in Frage kommen."

.. hdtte ich zum Zeitpunkt meiner
Schwangerschaft ernsthaft in Betracht gezo-
gen / meiner Partnerin nabe gelegt."

... finde ich selbst dann gerechtfertigt, wenn
damit das Leben des gesunden Kindes ge-
Jfahrdet wird."

... sollte wahr genommen werden, weil da-
mit die Lebenschancen des gesunden Kindes
verbessert wird (in Bezug auf Schwanger-
schaft, Geburt und das Leben)."

... sollte einem kompletten Schwanger-
schafisabbruch vorgezogen werden."

3,16 (2,48-3,84)
5,23 (4,62-5,83)

1,24 (1,00-1,56)

1,03 (1,00-1,10)

1,74 (1,21-2,28)

1,74 (1,28-2,21)

3,26 (2,51-4,01)
4)48 (3)74"5’22)

1,66 (1,23-2,08)

1,58 (1,03-2,13)

1,97 (1,43-2,51)

2,13 (1,45-2,80)

-0,10
0,74

-0,41

-0,55

-0,23

-0,39

0,548
0,036

0,043

0,024

0,148

0,700

Tabelle 19: Antworten auf die Fragen: "Die Maiglichkeit, bei einer Zwillingsschwangerschaft nur die
Schwangerschaft fiir das von einer Behinderung betroffene Kind abzubrechen und das gesunde Kind auszu-

77



tragen (Selektiver Fetozid / Schwangerschafisreduktion)...

Frage

DDSZ

EDS

Diff.

... sollte auf Wunsch allen Schwangeren in
dieser Situation zur Verfiigung stehen.”

... wiirde fiir mich in Anbetracht meiner
Kinder nicht in Frage kommen."

.. hdtte ich zum Zeitpunkt meiner
Schwangerschaft ernsthaft in Betracht gezo-
gen / meiner Partnerin nabe gelegt."

... finde ich selbst dann gerechtfertigt, wenn
damit das Leben des gesunden Kindes ge-
Jahrdet wird."

... sollte wahrgenommen werden, weil da-
mit die Lebenschancen des gesunden Kindes
verbessert wird (in Bezug auf Schwanger-
schaft, Geburt und das Leben)."

... sollte einem kompletten Schwanger-
schafisabbruch vorgezogen werden."

3,07 (2,61-3,54)
4,88 (4,43-5,33)

1,47 (1,20-1,74)

1,28 (1,03-1,53)

1,78 (1,44-2,12)

1,94 (1,56-2,32)

2,27 (1,77-2,78)
4,92 (4,38-5,40)

1,27 (1,00-1,55)

1,21 (1,00-1,42)

1,41 (1,17-1,65)

2,60 (2,02-3,17)

0,80
-0,04

0,20

0,07

0,37

-0,65

0,014
0,730

0,112

0,891

0,273

0,067

DIE GESELLSCHAFTLICHEN RAHMENBEDINGUNGEN

Down-Syndrom und Behinderung im Kontext der Gesellschaft

Eine stark tiberwiegende Mehrheit war der Ansicht, dass Menschen mit DS ein wichtiger
Bestandteil unserer Gesellschaft sind. Die Miitter der DDSZ-Kohorte stimmten zu 97%
zu (35 Personen), die Partner zu 75% (24 Personen). In der EDS-Kohorte waren es 96%
(24) und 88% (23) respektive. Der Unterschied der Proportionen zwischen Miittern und
Partnern war innerhalb der DDSZ-Kohorte signifikant (p=0,007).

Die Mehrheit der Befragten war der Ansicht, dass heute auf Frauen ein gewaltiger gesell-
schaftlicher Druck lasten wiirde, gesunde Kinder zur Welt zu bringen. In der DDSZ-
Kohorte stimmten 28 (76%) Miitter und 21 (68%) Partner zu. In der EDS-Kohorte wa-
ren es 23 (88%) und 20 (77%) respektive.

Die Aussage, ,,Frauen mit hohem Risiko sollten besser keine Kinder bekommen.” wurde
grofitenteils abgelehnt: Zu 84% von Miittern (31) der DDSZ-Kohorte und zu 84% von
ihren Partnern (26). In der EDS-Kohorte waren es 88% der Miitter (23) und 96% der
Partner (25), die die Aussage ablehnten.

33 (89%) DDSZ-Miitter, 28 (88%) —Partner, 24 (92%) EDS-Miitter und 24 (92%) —
Partner waren der Ansicht, dass es Familien mit behinderten Kindern heute in der Ge-

sellschaft leichter haben als vor 30 Jahren. Ihrer Einschitzung nach steht heute mehr
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Geld fiir die Forderung behinderter Kinder zur Verfiigung als vor 30 Jahren (DDSZ: 33
(89%) Miitter, 27 (87%) Partner; EDS: 23 (92%) Miitter, 22 (88%) Partner). Die Miit-
ter der DDSZ-Gruppe (5,13; KI: 4,77-5,51) stimmten dem stirker zu als die Miitter der
EDS-Gruppe (4,56; KI: 4,11-5,01; p=0,023). Deutlich ausgeprigt war auch der Grad der
Zustimmung zu der Aussage, ob Kinder mit geistiger Behinderung heute besser gefordert
werden als vor 30 Jahren (DDSZ: 37 (100%) Miitter, 27 (87%) Partner; EDS: 25 (96%)
Miitter, 26 (100%) Partner). Wieder stimmten die Miitter der DDSZ-Kohorte stirker zu
als die der EDS-Kohorte (5,73 (KI: 5,54-5,92) versus 5,31 (KI: 4,87-5,75; p=0,042).
100% Zustimmung erfuhr die Aussage ,Der Fortschritt der Medizin hat in den letzten 30
Jahren die Lebenschancen von behinderten Kindern verbessert.“ Ob jedoch heute mehr
Riicksicht gegeniiber Schwicheren in der Gesellschaft herrscht als vor 30 Jahren, zeigte
stirkere Kontroversen: In der DDSZ-Gruppe stimmten 21 (58%) Miitter und 15 (48%)
Partner zu, in EDS-Gruppe 11 (42%) und 13 (50%).

Der Aussage ,,Ich habe Angst um die Zukunft meines Kindes“ stimmten 29 (78%) DDSZ-
Miitter und 20 (63%) Partner zu. In der EDS-Kohorte waren es 18 (69%) und 12

(46%). Die Unterschiede waren nicht signifikant.
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Tabelle 20: Angaben zur Einstellung der Eltern zu dem gesellschaftlichen Kontext von Behinderung.

Frage

Mutter

Partner

Diff.

p

~Menschen mit Down-Syndrom sind ein
wichtiger Bestandteil unserer Gesellschaft.“
»Heute laster ein gewaltiger gesellschaftlicher
Druck auf Frauen, gesunde Kinder zur
Welt zu bringen.

»Frauen mit hohem Risiko sollten besser
keine Kinder bekommen.

»Familien mit behinderten Kindern haben
es heute in der Gesellschaft leichter als vor
30 Jahren.

»Fiir die die Forderung behinderter Kinder
steht heute mehr Geld zur Verfiigung als vor
30 Jahren.

»Kinder mit geistiger Behinderung werden
heute besser gefordert als vor 30 Jahren.
»Der Fortschritt der Medizin hat in den
letzten 30 Jahren die Lebenschance von be-
hinderten Kindern verbessert.

~In der Gesellschaft herrscht heute mehr
Riicksicht gegeniiber Schwiicheren als vor 30
Jahren®

»Ich habe Angst um die Zukunft meines
Kindes*

5)74 (5 )47"6’00)

4,81 (4,25-5,36)

1,87 (1,41-2,33)

5,09 (4,69-5,50)

5,10 (4,69-5,50)

5,68 (5,46-5,90)

5)71 (5)54"5’88)

3,73 (3,24-4,22)

4,34 (3,85-4,84)

4)94 (4)44"5’43)

4,39 (3,85-4,92)

1,94 (1,43-2,44)

4,97 (4,56-5,37)

5,00 (4,52-5,48)

5)19 (4)80"5’59)

5,65 (5,44-5,85)

3)57 (2)96"4’17)

3,84 (3,29-4,40)

0,81

0,42

-0,06

0,13

0,10

0,48

0,06

0,17

0,5

<0,001

0,102

0,918

0,654

0,831

0,023

0,586

0,559

0,068
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Tabelle 21: Angaben zur Einstellung der Eltern zu dem gesellschaftlichen Kontext von Behinderung.

Frage

DDSZ

EDS

Diff.

p

~Menschen mit Down-Syndrom sind ein
wichtiger Bestandteil unserer Gesellschaft.“
»Heute laster ein gewaltiger gesellschaftlicher
Druck auf Frauen, gesunde Kinder zur
Welt zu bringen.

»Frauen mit hohem Risiko sollten besser
keine Kinder bekommen.

»Familien mit behinderten Kindern haben
es heute in der Gesellschaft leichter als vor
30 Jahren.

»Fiir die die Forderung behinderter Kinder
steht heute mehr Geld zur Verfiigung als vor
30 Jahren.

»Kinder mit geistiger Behinderung werden
heute besser gefordert als vor 30 Jahren.
»Der Fortschritt der Medizin hat in den
letzten 30 Jahren die Lebenschance von be-
hinderten Kindern verbessert.

~In der Gesellschaft herrscht heute mehr
Riicksicht gegeniiber Schwiicheren als vor 30
Jahren®

»Ich habe Angst um die Zukunft meines
Kindes*

5,35 (5,08-5,63)

4,66 (4,30-5,03)

1,94 (1,61-2,27)

5,00 (4,71-5,29)

5,07 (4,78-5,36)

5,49 (5,27-5,70)

5,69 (5,57-5,81)

3,61 (3,26-3,96)

4,19 (3,84-4,54)

5)39 (5)10"5’68)

4,62 (4,22-5,01)

1,63 (1,29-1,97)

5,15 (4,87-5,44)

4,66 (4,36-4,90)

5,42 (5,18-5,67)

5,65 (5,50-5,81)

3,54 (3,17-3,91)

3,75 (3,34-4,16)

-0,04

0,05

0,31

-0,15

0,41

0,06

0,04

0,07

0,44

0,693

0,610

0,149

0,623

0,011

0,358

0,811

0,780

0,075

Forschung und Technologie

Die Eltern waren mehrheitlich der Meinung, Forschung, die zum Ziel hat, dass Kinder
mit geistiger Behinderung nicht mehr geboren werden, solle vom Staat nicht geférdert
werden (DDSZ: 25 (71%) Miitter, 18 (56%) Partner. EDS: 20 (83%) Miitter, 16 (67%)
Partner). Fiir ein Verbot sprachen sich 20 (57%) Miitter, 15 (50%) Partner unter den
DDSZ aus, bei den EDS waren es 18 (75%) Miitter, 14 (56%) Partner. Die Tendenz
der Zustimmung war signifikant (p=0,032) deutlicher ausgeprigt bei den EDS- (5,29;
KI: 4,80-5,78) als bei den DDSZ-Miittern (4,51; KI 3,98-5,05).

Die Aussage ,,Der Staat sollte besser Forschung iiber Therapien bei Behinderung unterstiitzen
als Forschung iiber vorgeburtliche Untersuchungen.“ fand mehrheitliche Zustimmung so-
wohl in der DDSZ-Kohorte (32 (89%) Miitter, 25 (81%) Partner) als auch in der EDS-
Kohorte (23 (92%) Miitter, 23 (88%) Partner).
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Tabelle 22: Gepaarter Vergleich der Einstellung der Eltern zur Forschung und Technologie.

Frage Mutter Partner Diff. p

»Forschung, die zum Ziel hat, dass keine 4,70 (4,16-5,24) 3,97 (3,28-4,66) 0,73 0,151
Kinder mit geistiger Behinderung mebr ge-

boren werden, sollte vom Staat nicht gefor-

dert werden.

»Forschung, die zum Ziel hat, dass keine 4,07 (3,37-4,77) 3,79 (3,02-4,57) 0,28 0,517
Kinder mit geistiger Behinderung mebr ge-

boren werden, sollte verboten werden.

»Der Staat sollte besser Forschung iiber The- 5,33 (4,91-5,75) 4,83 (4,35-5,31) 0,50 0,065
rapien bei Behinderung unterstiitzen als

Forschung iiber vorgeburtliche Untersu-

chungen.

Tabelle 23: Angaben zur Einstellung der Eltern zur Forschung und Technologie.

Frage DDSZ EDS Diff. p

»Forschung, die zum Ziel hat, dass keine 4,19 (3,77-4,62) 4,85 (4,37-5,34) -0,66 0,016
Kinder mit geistiger Behinderung mebr ge-

boren werden, sollte vom Staat nicht gefor-

dert werden.

»Forschung, die zum Ziel hat, dass keine 3,86 (3,37-4,35) 4,35 (3,81-4,88) -0,49 0,140
Kinder mit geistiger Behinderung mebr ge-

boren werden, sollte verboten werden.

»Der Staat sollte besser Forschung iiber The- 5,00 (4,67-5,33) 5,47 (5,19-5,75) -0,47 0,052
rapien bei Behinderung unterstiitzen als

Forschung iiber vorgeburtliche Untersu-

chungen.

Selbsthilfe

»Durch den Kontakt zu anderen Eltern von behinderten Kindern kann man viel fiir sein ei-
genes Kind lernen. - diese Aussage erfuhr starke Zustimmung: 34 (92%) Miitter und 28
(88%) Partner aus der DDSZ-Kohorte sowie 26 (100%) Miitter und 23 (92%) Partner
aus der EDS-Kohorte stimmten zu. Die meisten Studienteilnehmer gaben an, sich nicht
in einer Selbsthilfegruppe zu engagieren. Uber ein Engagement berichteten 17 (46%)
DDSZ-Miitter, 8 (25%) —Partner, 14 (53%) EDS-Miitter und 8 (31%) —Partner. Den-
noch glaubt die Mehrheit daran, dass Elternvereinigungen in Politik und Gesellschaft viel
fiir behinderte Kinder erreichen kénnen (DDSZ: 30 (81%) Miitter, 26 (81%) Partner;
EDS: 22 (85%) Miitter, 18 (69%) Partner).
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Tabelle 24: Gepaarter Vergleich der Angaben zur Einstellung zum Stellenwert der Selbsthilfe.

Frage Mutter Partner Diff. p

~Durch den Kontakt zu anderen Eltern von 5,19 (4,86-5,51) 4,81 (4,38-5,24) 0,38 0,198
behinderten Kindern kann man viel fiir
sein eigenes Kind lernen.

»1ch engagiere mich in einer Selbsthilfe- 3,28 (2,51-4,05) 2,28 (1,65-2,92) 1,00 0,043
gruppe”

»Elternvereinigungen kinnen in Politik 4,69 (4,28-5,09) 4,59 (4,11-5,08) 0,09 0,778
und Gesellschaft viel fiir behinderte Kinder

erreichen.

Tabelle 25: Angaben zur Einstellung der Eltern zum Stellenwert der Selbsthilfe.

Frage DDSZ EDS Diff. p

wDurch den Kontakt zu anderen Eltern von 5 (4,74-5,26) 5,33 (5,08-5,59) -0,33 0,063
behinderten Kindern kann man viel fiir
sein eigenes Kind lernen.

»1ch engagiere mich in einer Selbsthilfe- 2,84 (2,35-3,33) 3,31 (2,73-3,88) -0,47 0,166
gruppe”

»Elternvereinigungen kinnen in Politik 4,59 (4,29-4,90) 4,44 (4,07-4,82) 0,15 0,531
und Gesellschaft viel fiir behinderte Kinder

erreichen.
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DISKUSSION DER METHODIK

STICHPROBENUMFANG

Auch wenn es sich um die weltweit bislang gréfte Gruppe handelt, so scheint der geringe
Umfang (n<60) und die starke Heterogenitit der Studienkohorte schrinke die statistische
Power der Studienergebnisse ein. Die Standarddeviation (SD) und der Standard-Fehler
(s.e.) einer kleinen Stichprobe haben die Tendenz, die SD und den s.e. der wahren Popu-
lation systematisch zu tiberschitzen [53]. Viele Sonderfille beeinflussen die Vergleichbar-
keit untereinander negativ und reduzieren die Moglichkeit, Storfaktoren auszuschlieflen.
Ausreifler beeinflussen das KI und den p-Wert. Bemisst man jedoch das Studien-n an der
geschitzten (kleinen) Anzahl der wahren Grundgesamtheit, so liegt insgesamt doch eine
angemessen grofle Kohorte vor - insbesondere fiir eine Initialstudie. Vergleiche der Ein-
flussfaktoren zwischen Familien, die sich (n=0) fiir bzw. gegen (n=31) eine Fruchtwasser-
untersuchung entschieden haben, waren aufgrund der niedrigen Fallzahlen nicht wie ge-

plant moglich.

STORFAKTOREN UND SELEKTIONSVERZERRUNG

Viele der Fragestellungen beinhalten sehr komplexe psychosoziale Zusammenhinge, die
multifaktoriell beeinflusst werden. Im Folgenden werden einzelne Stérfaktoren disku-
tiert, die fiir die Studie relevant sind. Es wurde in den Fragebdgen gezielt nach dem Vor-
handensein derartiger Einflussfaktoren gefragt. Bei der Erfassung des sozioskonomischen
Status wurden Proxy-Indikatoren erfasst. Die Daten weisen darauf hin, dass die Familien
von der Gesamtbevolkerung in Deutschland [54] abweichen und auch die beobachteten
Unterschiede zwischen der DDSZ- und EDS-Kohorte relevant fiir die Interpretation der

Ergebnisse sind:

Soziodkonomischer Status

Drei wesentliche Aspekte wurden als relevant fiir die Erfassung des soziookonomischen
Status gesehen: Bildungsstand, ausgeiibter Beruf und wirtschaftliche Situation. Laut dem
Bericht des Statistisches Bundesamtes “Bildungsstand der Bevilkerung, 20117 [55] ist in
der Gesamtbevélkerung der 35-40 Jihrigen ohne Migrationshintergrund die Verteilung
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wie folgt: Fachhochschul- und Hochschulabschluss zusammen nur 20,9% und ohne Ab-
schluss 9,0%. Dem Gegeniiber steht in der hier vorliegenden Kohorte ein Fachhoch-
schul- oder Hochschulabschluss bei 43,1% der Viter bzw. 47,3% der Miitter — deutlich
tiber dem Bundesdurchschnitt. Ein erhohter Bildungsstand ist auch mit einem erhdhten
Alter der Mutter bei Geburt assoziiert, was wiederum die Wahrscheinlichkeit sowohl von
Zwillings- als auch DS-Schwangerschaften erhoht.

Weitere Angaben, wie beispielsweise zur Wohnsituation deuten darauf hin, dass die
Studienteilnehmer im Allgemeinen finanziell besser gestellt sind als die deutsche

Grundgesamtheit [54].

Resilienzfaktoren

Weitere Aspekte, die eine Familie stirken kénnen (resilienter machen), sind die Verfug-
barkeit und Wahrnehmung unterschiedlicher professioneller Hilfe, die Unterstiitzung
durch Laien und Netzwerke, sowie koinzidierende besondere Lebensereignisse (z.B.
Trennung, Scheidung, Tod, Krankheit, Umzug, Beférderung, Entlassung). Auch kultu-
relle Rahmenbedingungen konnen regional unterschiedlich sein (etwa zwischen Oster-
reich und Deutschland aber auch einzelne Regionen) sowie sich im Zeitverlauf verindert
haben und sich beispielsweise auf die Inanspruchnahme von professionellen Gesund-
heitsdienstleistungen auswirken. Auch Vorerfahrungen mit Zwillingsschwangerschaften,
Down-Syndrom, berufliche Auseinandersetzung (z.B. Gesundheitsberufe), Berichte aus
dem Bekanntenkreis, personlichem Interesse oder vorherigen eigenen Schwangerschaften
konnen den Eltern mehr Sicherheit geben. All diese Aspekte wurden iiberwiegend in
Freitext-Fragen erfasst, um Einzelsituationen gerecht zu werden, aber eine systematische
Auswertung war aufgrund der Komplexitit im Rahmen der hier vorliegenden Arbeit

nicht moglich.

Alter der Kinder

Beziiglich des Alters der Kinder, kam Lenhard [1] zu dem Schluss, dass das Alter des
Kindes nur eine sehr untergeordnete Rolle als Einflussfaktor bei den Analysen des psy-
chosozialen Befindens spielt. Daher verzichtete er in seiner weiterfithrenden Auswertung
darauf, diese Variable als Kovariate zu beriicksichtigen. In Anlehnung an Lenhard wurde

auch hier darauf verzichtet.
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Weitere Hinweise auf eine Selektionsverzerrung

Das Durchschnittsalter der Miitter bei Geburt der Zwillinge ist gegeniiber der Allge-
meinbevélkerung erhoht (33 Jahre versus 31,7 in 2009 [14]). Dies erklirt sich durch die
Assoziation von miitterlichem Alter und Schwangerschaften mit Mehrlingen [12-14] so-
wie DS [4]. Das erhohte Alter ldsst aber auch vermuten, dass in vielen Fillen ein lang be-
stehender Kinderwunsch endlich erfiillt wurde. Man kann dann hiufig davon ausgehen,
dass sich die Eltern besonders intensiv mit dem Thema Schwangerschaft auseinanderge-

setzt haben und ein anderer Bezug zu der lang erhofften Schwangerschaft besteht.

Ein weiterer Unterschied zu der Allgemeinbevélkerung ist, dass die DDSZ deutlich
mehr Geschwister hatten. 52% der DDSZ haben Geschwister - 15% sogar mehr als
eines. Auch das ist leicht mehr als in den meisten deutschen Familien (minderjihriges
Einzelkind in 25%, zwei minderjihrige Kinder in einem Haushalt 47,6%, mehr als zwei
27%) [54]. Eine grofere Anzahl an Kindern kann einerseits eine groflere finanzielle
Belastung fir die Eltern bedeuten, andererseits jedoch kénnen iltere Geschwister ihre
Eltern durch Hilfestellungen entlasten. Zudem gab es Unterschiede in Bezug auf die
Religiositit der Eltern: 57% waren katholisch (versus 30%), 24% evangelisch (versus
35%), 19% konfessionslos (versus 19%) [54]. 10% (versus 18%) berichteten iiber eine

regelmiflige Teilnahme an religiésen Veranstaltungen [54].

Ein weiterer Unterschied wurde in Bezug auf ehrenamtliche Titigkeit beobachtet: 41%
der Eltern engagieren sich in einer Selbsthilfegruppe — deutlich mehr als der Anteil der
chrenamtlich Titigen in der Gesamtbevélkerung mit 21,7% in 2009 [54]. Selbsthilfe-
gruppen bieten Anschluss an soziale Netzwerke von Menschen in dhnlichen Situationen.
Gleichzeitig ldsst ein hohes soziales Engagement auch eine proaktive Lebenshaltung ver-
muten, mit der Menschen Schwierigkeiten im eigenen Leben und der Gesellschaft aktiv

zu begegnen.

Bedeutung der Storfaktoren und Selektionsverzerrung fiir die Interpreta-
tion der Ergebnisse

Wie sind diese Daten zu deuten? Handelt es sich bei der Studienpopulation um Fami-
lien, die tendenziell besser gestellt sind als die Referenzpopulation? Dies ist plausibel,

wenn man annimmt, dass Familien mit héherem Bildungsgrad und groferen finanziellen
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Ressourcen es leichter haben, sich zu vernetzen, Unterstiitzungsprogramme wahrzuneh-
men und sich in Selbsthilfegruppen zu engagieren. In diesem Fall lige eine Selektionsver-
zerrung vor, in erster Linie dadurch bedingt, dass die Familien tiber Selbsthilfegruppen
rekrutiert wurden. Weiterhin ist denkbar, dass manche Familien nicht an der Studie teil-
nehmen wollten, weil sie insgesamt aufgrund schwieriger Rahmenbedingungen bereits zu
sehr belastet sind (so genannte 'non-responder-bias’). In diesem Fall ist davon auszuge-
hen, dass die vorliegende Studie die wahre Situation aller betroffenen Familien systema-
tisch zu positiv einschitzt.

Andererseits scheint es wahrscheinlich, dass die vorliegende Studienkohorte in hohem
Mafle der Referenzpopulation (d.h. alle im deutschsprachigen europdischem Raum le-
benden Familien mit DDSZ) entspricht, etwa aufgrund der Assoziation von Zwil-
lingschwangerschaften und Schwangerschaften mit DS mit erh6htem miitterlichen Alter
(4, 12-14]. Auch die Assoziation von In-Vitro-Fertilisationen (die erst nach langjihrig
unerfiilltem Kinderwunsch durchgefithrt werden) mit Mehrlingsschwangerschaften sind
ein Argument dafiir, dass die Studienkohorte der Referenzpopulation entspricht. Zudem
bekommen Frauen mit hoherem Bildungsstand ebenfalls hiufig ihre Kinder spiter als
andere Miitter, zum Beispiel um ihre beruflichen Aspirationen realisieren zu kdnnen.
Zudem werden In-Vitro-Fertilisationen vermutlich auch hiufiger von finanziell besser
gestellten Paaren wahrgenommen (aufgrund der hohen direkten und indirekten Kosten).
In diesem Fall ist die Studienkohorte durchaus reprisentativ fiir die Referenzpopulation
und die externe Validitdt der Studie hoch. Da es jedoch keine bundesweiten Register zur
Inzidenz von kiinstlicher Befruchtung und selektiver Schwangerschaftsreduktion bei Dis-
kordanz fiir Trisomien gibt, ldsst sich keine eindeutige Aussage treffen.

Die interne Validitit ist allerdings eingeschrinkt, da sich die Charakeeristiken der EDS-
Kohorte stark von der DDSZ-Kohorte unterscheiden.

Da es keine systematische Erfassung dieser besonderen Familienkonstellationen gibt, ent-
spricht nach Ansicht der Arbeitsgruppe das verwendete Rekrutierungsverfahren der (den
Maglichkeiten entsprechenden) optimalen Methode. Aus ethischen Uberlegungen wurde
auf eine Rekrutierung von Miittern verzichtet, die eine selektive Schwangerschaftsreduk-

tion durchfiithren lieflen.
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KONTROLLE SOZIALER ERWUNSCHTHEIT, ANONYMISIERUNG

Die Kontrolle sozial erwiinschter Antworten erwies sich als nicht méglich, da die Inven-
tare, wie beispielsweise das ,, Balanced Inventory of Social Desirable Responding“ [56], viele
Fragen beinhalten, die im Kontext dieser Studie als unangemessen empfunden werden
konnten. Beispielsweise lautete eine Frage dieses Inventars: ,An meinen Fibigkeiten als
Liebhaber habe ich schon gelegentlich gezweifels. “. Da sich grofle Teile der Studie mit As-
pekten der Schwangerschaft und Paarbeziechung befassen, wurde angenommen dass diese
Frage den Befragten peinlich sein oder Schuldgefiihle erzeugen konne. Viele weitere Fra-
gen zur Kontrolle der sozialen Erwiinschtheit waren ebenfalls nicht angemessen vor dem
Hintergrund der de facto nicht durchfiihrbaren Anonymisierung der Studiendaten:

Jede Familie ist derart auflergewohnlich, dass sie trotz Anonymisierung fiir das For-
schungsteam identifizierbar sein kénnten. Eine Anonymisierung vor der Auswertung
wurde zudem als nicht wiinschenswert betrachtet, da die Daten auch zur Vorbereitung
auf die einzelnen Hausbesuche genutzt werden sollten und in vielen Fillen telefonische
Riickfragen notwendig waren. Eine Zuordnung der einzelnen Phasen und eine deutliche
Wahrnehmung eventueller Anderungen in der familidren Situation wurden durch eine
nichtanonyme Erhebung der Daten vereinfacht. Die Auswertung als solche wurde den-
noch verblindet durchgefiihrt, um Auswerterverzerrung zu vermeiden.

Der systematischen Kontrolle der sozialen Erwiinschtheit wurde jedoch nur eine unter-
geordnete Bedeutung beigemessen, denn alle Familien zeigten eine hohe Motivation zur
Teilnahme und Offenheit. Sie haben aus aktivem Interesse oft in Eigeninitiative an der
Studie teilgenommen, durch die enge Kommunikation zwischen Studienteilnehmern
und dem Studienteam entwickelte sich ein hohes Maf§ an Vertrauen. Das zeigte sich zum
Beispiel bei einer Familie, die zunichst angab, keine kiinstliche Befruchtung wahrge-
nommen zu haben, jedoch nach telefonischer Kontaktaufnahme und intensiver Aufkli-
rung iiber die Ziele und Rahmenbedingungen der Studie den Fragebogen erneut zusand-

te und dann {iber die Wahrnehmung einer kiinstlichen Befruchtung berichtete.

ZEITUNTERSCHIEDE IN DER ERFASSUNG DER PHASEN
Ublicherweise erhielten die Familien die Phase I zuerst. Basierend auf den Angaben in
diesem ersten Fragebogen wurde die Phase II auf die Familien angepasst zugeschicke und

spiter, durch die erste Analyse der Daten aus Phase II, wurde Phase III erstellt und im
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Anschluss zugeschickt. Ublicherweise erhielt jede Familie also eine Phase erst, nachdem
sie die vorherige Phase zuriick geschickt hat. Familien brauchten allerdings unterschied-
lich lang, so dass die Zeitabstinde zwischen dem Erhalt der Phasen sich entsprechend
unterschieden. Bei manchen Nachziiglern oder bei Familien, die um erneute Zusendung
der Unterlagen baten, erhielten diese Phasen II und III in einem Paket um die Anzahl der
Studienteilnehmer in dem vorgegebenen zeitlichen Rahmen zu maximieren. Das kénnte
unter Umstinden zu einer unterschiedlichen Ausprigung von Recall-, Response und
Responder-Bias fiihren.

Zweitens gab es Zeitunterschiede in der Erfassung zwischen Fall- und Kontrollgruppen.
Die Kontrollgruppen wurden erst im Laufe der Studie gewonnen und erhielten die Fra-
gebogen bis zu anderthalb Jahre spiter als die Fallgruppen. Es gibt jedoch in diesen Zeit-
riumen keinen Hinweis auf bedeutsame kulturelle oder rechtliche Anderungen (aufSer fiir
den Anecuploidie Bluttest), die eine ernsthafte Beeinflussung der Ergebnisse ergeben
konnten. Den Einfluss der Abstinde auf das Antwortverhalten kann man jedoch nicht

kontrollieren.

FALSCHE ANGABEN

An verschiedenen Stellen wurde deutlich, dass die Eigenangaben der Eltern zu medizini-
schen Sachverhalten oft fehlerbehaftet waren. So gaben 28,6% der Familien an, dass die
Schwangerschaft aus einer In-Vitro-Fertilisation hervorgegangen sei. In nur 23,2% wurde
dagegen von einer Hormonbehandlung berichtet. Die Anzahl der Hormonbehandlungen
miisste jedoch mindestens der der In-Vitro-Fertilisation entsprechen, da im Zusammen-
hang mit einer IVF in aller Regel eine Hormonapplikation bei der Frau erfolgt. Ob die
Eltern hier die Frage missverstanden haben (also dachten, dass sie nur eines der beiden
ankreuzen diirfen) oder ob ihnen tatsichlich nicht klar oder erinnerlich war, dass sie eine
Hormonbehandlung erhielten, ldsst sich nicht feststellen. Da sich diese Arbeit jedoch
primir auf die individuelle Wahrnehmung der Studienteilnehmer auf ihre eigene Situati-

on bezieht, ist diese Art von Fehler von untergeordneter Bedeutung fiir die Auswertung.

In anderen Fillen wurden einzelne Fragen von den Studienteilnehmern missverstanden.
So wird im Sozialfragebogen “Eltern iiber Kinder” gefragt, ob das Kind zeitweise in Be-

treuung durch andere Personen (z.B. GrofSmutter) war. Wenn ja, so wird um Angabe des
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Alters gebeten. Gemeint war das Alter des Kindes - beantwortet wurde oft das Alter der
betreuenden Person. An anderen Stellen wurden ungiiltige Angaben gemacht, insbeson-
dere bei Ankreuzen von zwei nahe liegenden Werten (4 und 5) oder es wurde ein Kreuz
dazwischen gesetzt. Eltern wurden in diesen Fillen entweder telefonisch kontaktiert, um
die richtigen Werte zu erfragen (geeignet zum Beispiel im Fall, als das Alter des Kindes
bei Betreuung falsch angegeben wurde) oder es wurde ein einheitlicher Umgang mit un-

giiltigen Angaben erarbeitet (z.B. 4 und 5 angekreuzt = 4,5).

ANTWORTVERZERRUNG (RESPONSE BIAS)

Trotz Hinweis auf die Anonymisierung der Studiendaten und Verblindung der Auswer-
tung kann nicht vollkommen ausgeschlossen werden, dass die Studienteilnehmer auch
sozial erwiinschte Antworten oder ,courtesy answers® (also das antworteten, wovon sie

glaubten, dass es der Forscher gerne als Ergebnis hitte) gaben.

ERINNERUNGSVERZERRUNG (RECALL BIAS)

Es wurden viele Fragen zum Zeitraum vor und wihrend der Schwangerschaft wie auch in
der Zeit kurz danach gestellt. Dieser Zeitraum lag bei allen Familien unterschiedlich lan-
ge zuriick und kann dazu fihren, dass einige Aspekte nicht mehr oder falsch erinnert
werden (sowohl bei Fakten wie medizinischen Daten als auch zu emotionalen Begeben-
heiten) was in Erinnerungsverzerrung resultieren kann. Um diesen Effekt zu minimieren,
wurde versucht, {iber externe Quellen (Entwicklungsberichte und Arztbriefe, etc.) die
Daten zu triangulieren. Das war jedoch aufgrund der Inhomogenitit des Materials in

Qualitdt und Quantitit miig hilfreich.

AUSWERTERVERZERRUNG

Da keine Verblindung bei der Erhebung durchgefiihrt wurde, wurde die Erfassung der
Angaben von der Auswertung personell getrennt durchgefiithrt: Eine wissenschaftliche
Hilfskraft digitalisierte alle Angaben aus den handschriftlich ausgefiillten Fragebogen in
eine Datenbank. Die Daten wurden dann in anonymisierter Form in eine Excel-Tabelle
exportiert und von dem Autor fiir die Auswertung vorbereitet und ausgewertet. So war es

in der Auswerte-Phase auch trotz der sehr persénlichen und individuell unterschiedlichen
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Daten nicht mehr méglich, Riickschliisse auf die Familien zu ziehen oder einzelne Perso-

nen zuzuordnen.

VERGLEICHBARKEIT MIT DER STUDIE VON 2004

Die Ergebnisse aus dem ,, Fragebogen zur psychosozialen Stellung* der vorliegenden Studie
wurden verglichen mit den Ergebnissen der Studie von Lenhard 2004. Dieser Vergleich
sollte ermoglichen, die Ergebnisse im Zeitverlauf und im Kontext anderer Rahmenbedin-

gungen zu vergleichen. Die Vergleichbarkeit ist allerdings etwas eingeschrinkt:

e Es gab Unterschiede in der Rekrutierung (Ansprache iiber Schulen 2004; aktuell
aktive Meldung durch interessierte Familien).

e Die Studie 2004 wurde bereits vor der Auswertung anonymisiert. (Die Bogen
wurden anonym ausgefiillt).

e FEinige Fragen mussten umformuliert werden. Das betrifft insbesondere jene Fra-

gen, die aus der Originalstudie von 1971 stammen.

Teilweise ist ein direkter Vergleich der Daten nicht méglich, da er z.B. , gewichtere Sum-

menscores“ erwihnt, aber nicht eruierbar war, wie diese zustande gekommen sind.
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DISKUSSION DER ERGEBNISSE

DIE AUSGANGSSITUATION DER ELTERN

Die Tatsache, dass in 20% der Familien von einer vorherigen Hormonbehandlung und
in 25% von einer In-Vitro-Fertilisation berichtet wurde, deutet darauf hin, dass bei vie-
len Elternpaaren der Geburt der Zwillinge ein starker und lange Zeit unerfiillter Kinder-
wunsch vorangegangen war. Zudem war die Schwangerschaft mit den DDSZ in der
Mehrheit der Fille die erste, die Eltern hatten somit hiufig wenig Vorerfahrung mit Kin-
dererzichung. Um so stirker ist die Belastung fiir viele der Eltern einzuschitzen. Ein lang
erhoffter Traum geht in Erfillung, doch er kommt mit unerwarteten Schwierigkeiten,
auf welche die Eltern nicht vorbereitet sind: Zwillinge zu erziehen ist bereits eine Heraus-
forderung. Kommt noch die Problematik des DS dazu, so haben die unerfahrenen Eltern

viele Hiirden zu meisten, die anfangs mitunter tiberwiltigend wirken kénnen.

DIE LEBENSBEDINUNGEN DER ELTERN

Emotionale Situation

Auch wenn zunichst die Mehrheit aller Befragten der Ansicht ist, dass die Geburt eines
behinderten Kindes Familien an die Grenzen ihrer Belastbarkeit bringt, zeigt sich insge-
samt eine sehr differenzierte Einschitzung der Eltern zu ihrer emotionalen Situation.
Zwar sind die Familien vor grofle Herausforderungen gestellt, aber die Angaben der Be-
fragten deuten darauf hin, dass diese sie nicht von einem zufriedenen und erfiillten Leben
abhalten.

Nur wenige Eltern fiihlen sich emotional angespannt, und dann gilt dies meist gleicher-
maflen fiir beide Elternteile. Vermutlich ist, wenn iiber emotionale Anspannung berich-
tet wurde, dies nicht ausschliefllich auf die DDSZ zuriick zu fithren, sondern hat wahr-
scheinlich auch mit anderen Einfliissen zu tun, wie sie jeder Familie begegnen kénnen.
Dass die Partner generell weniger emotional angespannt sind als die Miitter, kann unter
anderem darin begriindet liegen, dass die Partner hiufig im Tagesablauf weniger mit den

Kindern und mehr mit dem Beruf beschiftigt sind als die Miitter. Dieser Unterschied in
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der emotionalen Anspannung zwischen Partner und Mutter wurde auch schon in der
Studie von 2004 beobachtet [1].

Erwartungsgemif$ berichten Eltern iiber eine - wenn auch schwache - Tendenz zur
Selbstaufopferung in Bezug auf das Kind mit DS. Das liegt vermutlich primir daran, dass
es hiufiger gesundheitliche Probleme und Schwierigkeiten im Alltag hat als der Rest der
Familie - insbesondere der NDSZ, wo Eltern deutlich weniger eine Selbstaufopferungs-
tendenz beschrieben. In der Studie von 2004 war die Selbstaufopferungstendenz grofSer
bei den Miittern als bei den Partnern, das konnte jedoch in der hiesigen Erhebung nicht
gezeigt werden. Lenhard beobachtete, dass sowohl die emotionale Anspannung als auch
die Tendenz zur Selbstaufopferung zwischen 1970 und 2003 abgenommen haben. Er
stellte die Hypothese auf, dass dies in besserem gesellschaftlichen Respekt und gesteiger-
ter Hilfsbereitschaft aus dem sozialen Umfeld begriindet liegen kénnte [1]. Analog kénn-
te man mutmaflen, dass sich die Rahmenbedingungen weiter dahingehend verbessert ha-
ben, dass Miitter sich nicht mehr als ihre Partner fiir ihr Kind aufopfern miissen, sondern
die gefiihlte Last gleichmifSiger verteilt wird. Oder: Die Notwendigkeit zur Selbstaufop-
ferung ist durch bessere therapeutische und finanzielle Unterstiitzung weiter reduziert
worden, sodass sich die Unterschiede zwischen Mutter und Partner nivelliert haben.
Obwohl die meisten Eltern der Meinung sind, dass die Erziehung eines Kindes mit Be-
hinderung Familien an die Grenzen ihrer Belastbarkeit bringen kann, zeigten sich rund
90% der Eltern sehr optimistisch eingestellt gegeniiber ihrer Fahigkeit, Probleme aus ei-
gener Kraft zu bewiltigen - Miitter sogar stirker als die Partner. Offenbar sind die Fami-

lien zwar starken Belastungen ausgesetzt, fithlen sich aber nicht existenziell durch diese

bedroht.

Auswirkung auf das Lebenskonzept der Eltern.

Ob Eltern von DDSZ bedauern, mehr Probleme zu haben als andere, lisst sich schwer
verallgemeinern. Etwa die Hilfte stimmte zu, wihrend die andere Hilfte nicht dieser
Meinung war. Jedoch waren starke Werte der Zustimmung eher selten, was darauf deu-
tet, dass selbst wenn die Eltern glauben, objektiv mehr Probleme zu haben, sie ihr Leben
subjektiv tiberwiegend nicht sehr viel stirker problembehaftet sehen. Klar wird jedenfalls
aus den Daten, dass die Eltern Probleme eher auf den DSZ als auf den NDSZ zuriick-

fithren.
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Auflerdem gaben die Eltern mehrheitlich hohe Zustimmungen in Bezug auf die Fragen
zur Lebensqualitidt und sahen auch ihre Lebensziele iberwiegend nicht in Gefahr. Diese
Beobachtung gilt sowohl fiir die Miitter als auch die Partner, und beide haben innerhalb
der Familie in der Regel eine diesbeziiglich dhnliche Ansicht. Allerdings mussten die
Partner der DDSZ-Kohorte hiufiger Abstriche in Bezug auf ihre Lebensziele machen als
die der EDS-Kohorte. Offenbar benétigen die diskordanten Zwillinge mehr elterliche
Zuwendung als ein Einling mit DS, was in einer Einschrinkung der Partner in der beruf-
lichen und persénlichen Entfaltung resultieren kdnnte.

Die Daten passen gut in das Bild, dass in dem vorherigen Abschnitt gezeichnet wurde: Es
gibt schwierige Situationen, aber die Eltern haben iiberwiegend das Gefiihl, diese meis-

tern zu kdénnen.

Partner und Familie

Die vorliegenden Daten zeigen, dass die Mehrheit der Miitter den DSZ hiufig gegeniiber
anderen Familienmitgliedern priorisieren (auch gegeniiber dem NDSZ). Bei den Part-
nern waren es deutlich weniger. Dieselbe Feststellung machte Lenhard 2004 in seiner
Studie tiber Einlinge mit Behinderung [1]. Wie ldsst sich das erkliren? Eine Hypothese
ist, dass die Partner hiufiger im Berufsleben eingespannt sind und somit weniger alltigli-
chen Entscheidungskonflikten in der Kindererziechung ausgesetzt sind als die Miitter, die
unter Umstinden mehr Zeit mit den Kindern verbringen. Alternativ ist auch eine andere
Wahrnehmung denkbar: Eventuell machen sich die Miitter mehr Sorgen, dass sie den
NDSZ benachteiligen kénnten. In jedem Fall scheint jedoch die Bezichung der Eltern
nicht unter der Priorisierung des DSZ zu leiden: Beide Elternteile sind sich tiberwiegend
einig, dass ihre Beziehung an Intensitit gewonnen hat. Da sich dies nach den vorliegen-
den Daten nicht auf einen der beiden DDSZ zuriickfithren lisst, scheint fiir die Eltern
die besondere Familiensituation Herausforderungen hervorgebracht zu haben, an denen
die Beziehung gewachsen ist.

Bemerkenswert ist die zeitliche Entwicklung: Lenhard beobachtete [1], dass die Eltern in
2003 tendenziell weniger eine Zunahme der Intensitit der Bezichung zum Partner wahr
nahmen als die Eltern, die 1970 befragt wurden. Im Gegenzug wurde 2003 hiufiger tiber
eine Priorisierung des Kindes mit DS gegeniiber anderen Familienmitgliedern berichtet

als 1970. Was in den beiden vorherigen Studien als sich gegenseitig ausschlieffende fami-

94



lisre Schwerpunkte gesechen wurde, sehen die Familien der aktuellen Studie offenbar eher
nicht als Widerspruch. Es ist offenbar fiir die Eltern moglich, das Kind mit DS zu priori-

sieren und dennoch eine Zunahme der Intensitit der Beziechung zum Partner zu erleben.

Integration in die Gesellschaft

Dass die Miitter signifikant hiufiger als die Partner keinen Arbeitsplatz nach der Geburt
hatten, deutet darauf hin, dass sie mehr als die Partner mit der Erziehung der DDSZ be-
fasst sind. Dies entspricht einer traditionellen Rollenverteilung zwischen Vater und Mut-
ter, die auch in der EDS-Kohorte beobachtet wurde. Die Mehrheit der Miitter musste
ihren Arbeitsplatz wechseln. Allerdings haben die Eltern generell eher nicht das Gefiihl,
ungewollt von der Gesellschaft ausgeschlossen zu werden. Wenn jedoch, so liegt es offen-
bar eher nicht an den alltiglichen Schwierigkeiten, die die Erziechung von Zwillingen mit
sich bringt, sondern tatsichlich an der Tatsache, dass eines der Kinder das DS hat. Die
Partner scheinen sich noch weniger einer ungewollten Ausgrenzung ausgesetzt zu sehen
als Miitter, obwohl letztere zugleich tiber mehr Hilfsbereitschaft und Respekt in der Ge-
sellschaft berichten als ihre Partner. Bemerkenswert ist, dass sich alle Elternteile grund-
sitzlich einig waren, ob sie ungewollte Ausgrenzung erleben oder nicht. Nur in dem
Ausmaf der Zustimmung oder Ablehnung dieser Beobachtung unterschieden sich die
Miitter von ihren Partnern. Das mag darin begriindet liegen, dass die Eltern tiberwiegend
dasselbe soziale Umfeld teilen. Worin dieser quantitative Unterschied jedoch begriindet
liegt, ldsst sich an dieser Stelle nicht sicher eruieren. Es erscheint denkbar, dass die Miit-
ter generell das Verhalten anderer Menschen - positiv wie negativ - in der Gesellschaft
stirker wahrnehmen als ihre Partner. Gleichzeitig sind Frauen auch hiufiger abhingig
von Hilfe, etwa wenn ein schwerer Rollstuhl getragen werden muss. Zudem hat die Mut-
ter, wenn sie nicht beruflich titig ist, weniger Ausgleich in ihrem Alltag als ihr Partner,
der auch Respekt durch sein berufliches Wirken erfahren kann. Demnach wiirden sie
Hilfestellungen im Alltag stirker wertschitzen, aber sich auch von Ausgrenzungen stirker
betroffen fiihlen.

Wihrend zwischen 1970 und 2003 eine deutliche Zunahme der ungewollten Segregation
beobachtet wurde, scheint die Tendenz heute riickliufig zu sein [1]. Hilfestellungen und
Respekt dagegen haben zwischen 1970 und 2003 zugenommen und sind seither vermut-

lich stabil geblieben.
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Weiterhin scheinen die Eltern eher nicht das Bediirfnis zu haben, sich aktiv aus dem ge-
sellschaftlichen Leben zuriick zu ziehen. Allerdings wurde eine aktive Segregation ledig-
lich schwach verneint. An welche Einschrinkungen die Eltern bei der Beantwortung die-
ser Fragen gedacht haben, ldsst sich nur mutmaflen. Eine Hypothese wire, dass sich nicht
etwa die Teilnahme am sozialen Geschehen als solche, sondern eher das soziale Umfeld
verindert hat. Unter Umstinden mussten einige Eltern ihren Freundeskreis oder Ar-
beitsplatz wechseln, um ein toleranteres Umfeld zu finden.

Die positiven Entwicklungen iiber die letzten Jahrzehnte hinweg sind sicherlich in weiten
Teilen auch auf die Arbeit von Selbsthilfegruppen und durch staatliche Unterstiitzungen
(z.B. barrierefreie Stidteplanung) zuriick zu fiithren. Selbsthilfegruppen bieten praktische
Unterstiitzungen und machen den Familien spiirbar, wie hiufig und normal ihre Situati-
on ist. Sie dienen auch als Sprachrohr in der Offentlichkeit und konnen die gesellschaft-
liche Akzeptanz fordern. Gleichzeitig jedoch haben Selbsthilfegruppen auch ihre Gren-
zen, denn vielmals haben die Eltern untereinander wenig gemeinsam, aufler dass sie ein
Kind mit Behinderung haben. Dabei sind persénliche und berufliche Interessen wesent-
lich wichtiger fiir die Entstehung von Freundschaften.

Eine weitere Hypothese lisst sich aufstellen, wenn man die Angaben der Eltern zur "Miz-
nahme des Kindes in die Offentlichkeit" mit einbezieht. Die Daten geben keinen Hinweis
darauf, dass eines der beiden Kinder hiufiger in die Offentlichkeit mitgenommen wird
als das andere. Allerdings nehmen Miitter von Einlingen mit DS ihr Kind hiufiger mit in
die Offentlichkeit als Miitter von DDSZ. Es scheint also, als sei weniger das DS selbst ein
Problem, sondern viel mehr die praktischen Schwierigkeiten die damit verbunden sind,
zwei meist junge Kinder gleichzeitig mitzunehmen. Die Zustimmung der Eltern zu den
Fragen nach der Mitnahme der Kinder in die Offentlichkeit war eher schwach, was gut

zu der generell schwachen Ablehnung der Fragen zur "akziven Segregation" passt.

Wie bewerten die Eltern ihre Entscheidung?

Die Ergebnisse, die in den vorangehenden Abschnitten diskutiert wurden, zeichnen ein
recht klares Bild: Wihrend Familien mit DDSZ sicherlich hiufig groffen Herausforde-
rungen gegeniiber stehen, scheinen sie diese in den meisten Fillen bewiltigen zu kénnen.
Weiterhin empfinden sie eher geringe emotionale Anspannung ob ihrer Familiensituati-

on und empfinden, dass ihre Partnerbezichung gestirkt wurde. Nun wird betrachtet, wie
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die Eltern die Geburt ihrer DDSZ bewerten, bevor im nichsten Schritt die aktuellen ge-
sellschaftlichen und technischen Rahmenbedingungen aus Sicht der Eltern von DDSZ
und EDS diskutiert werden.

Der Titel dieses Abschnitts suggeriert, dass die Eltern eine aktive Entscheidung getroffen
haben: auch wenn sie keine Prinataldiagnostik wahrgenommen haben, so ist dies das Re-
sultat eines (wenn auch nicht immer expliziten) Entscheidungsprozesses.

Die meisten Miitter in der DDSZ-Kohorte gaben an, dass sie sich véllig frei fiir oder ge-
gen eine Fruchtwasseruntersuchung entschieden haben. Auch die Partner stimmten
tiberwiegend zu, keinen Einfluss auf die Entscheidung ihrer Partnerin genommen zu ha-
ben. Das ist positiv zu bewerten, denn die Entscheidungsautonomie der Mutter in der
Wahrnehmung der Prinataldiagnostik wird allgemein als ein hohes Gut betrachtet [57].
Bemerkenswert ist jedoch, dass die Miitter der DS-Einlinge zu 100% (und somit signifi-
kant mehr als die DDSZ-Miitter) tiber véllige Entscheidungsfreiheit berichteten. Offen-
kundig sind die Entscheidungskonflikte bei Zwillingen ungleich komplizierter sind als
bei Einlingen, und vermutlich hat auch das medizinische Fachpersonal deutlich weniger
Expertise im Umgang mit einer solchen Situation.

Nur ein Vater aus der EDS-Kohorte wiinschte, dass sein Kind mit DS nicht mehr leben
wiirde. Alle anderen Befragten lehnten diese Aussage tiberwiegend sehr stark ab. Es ist
zwar zu erwarten, dass einige Personen hier gemifd der sozialen Erwiinschtheit geantwor-
tet haben, dennoch zeigt die hiufig sehr starke Ablehnung, dass die Eltern regelhaft hin-
ter ihren Kindern und ihrer Entscheidung fiir die Geburt der Kinder stehen. Analog traf
die Aussage "Ich hitte lieber auf beide Zwillinge verzichtet, als eines mit Down-Syndrom zu
haben. " ausschliefSlich auf starke Ablehnung,.

Eine Beobachtung in der vorliegenden Studie zeigt besonders deutlich, wie viel positiver
die meisten DDSZ-Familien ihre Situation bewerten als Andere es erwarten wiirden. Die
Mehrheit der EDS-Eltern glaubten, es sei einfacher ein Kind mit DS zu erziehen als
Zwillinge, bei denen eines das DS hat. Die tatsichlich betroffenen Familien sahen das
jedoch iiberhaupt nicht so und lehnten diese Aussage weit mehrheitlich ab. Dies, obwohl
die Partner aus den EDS-Familien weniger stark ihre Lebensziele gefihrdet sehen als die
Partner der DDSZ-Kohorte - das scheinen sie jedoch nicht primar auf ihre Familiensitua-

tion zuriickzufithren. Offenbar sind die meisten anfinglichen Schwierigkeiten nach einer
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Gewdhnungsphase zu meistern und werden dann nicht per se als eine groflere Heraus-

forderung wahrgenommen als andere Konstellationen.

Zusammenfassende Betrachtung der persénlichen Lebensbedingungen der
Eltern

Zusammenfassend zeigen die Daten zur personlichen Wahrnehmung der eigenen Situa-
tion der Eltern ein sehr kongruentes Bild: Die meisten Familien glauben, objektiv mehr
Schwierigkeiten zu haben als andere Familien und sind der Meinung, dass diese auch an
die Grenze der Belastbarkeit fithren konnen. Dennoch scheint die subjektiv empfundene
Lebensqualitit und Stellung in der Gesellschaft nicht wesentlich beeintrichtigt zu sein.
Die Eltern wachsen offenbar an ihren Herausforderungen und fiithren zum groflen Teil
ein zufriedenes Leben mit einer gestirkten Partnerschaft und positiven Einstellung zur
eigenen Fihigkeit, Probleme zu meistern. Die Daten zeigen jedoch auch, dass das nicht
in allen Familien der Fall ist. Dass es manchen Familien schlechter geht, ist wahrschein-
lich multifaktoriell bedingt: Zum einen kann das DS sehr unterschiedlich ausgeprigt sein
- wihrend es manchen Kindern gesundheitlich und in ihrer Entwicklung sehr gut geht,
sind andere stark eingeschrinkt und bendtigen chirurgische Eingriffe oder eine besonders
intensive Betreuung durch die Eltern. Schliefflich kénnen Familien von Kindern mit
DDSZ ebenso wie alle anderen Familien von weiteren Schicksalsschligen betroffen sein,
wie etwa einer pflegebediirftigen Erkrankung eines nahen Angehérigen oder Arbeitslosig-
keit, die sich - véllig unabhingig vom DS - stark auf das Wohlbefinden der Eltern aus-
wirken kénnen. Zumindest suggerieren die vorliegenden Daten jedoch, dass eine
Schwangerschaft mit DDSZ heutzutage in Deutschland nicht automatisch als Tragddie
gesehen werden muss, sondern dass vielmehr ein zufriedenes und erfiilltes Familienleben
wahrscheinlich ist. Der historische Vergleich mit Vorgingerstudien zeigt ferner, dass die-
ser Umstand zum Teil auch auf gesellschaftliche und medizinische Entwicklungen zuriick

zu fithren ist.

DIE TECHNISCHEN RAHMENBEDINGUNGEN AUS SICHT DER ELTERN

Prinatal- und Priimplantationsdiagnostik

98



Vor dem Hintergrund ihrer personlichen Erfahrungen ist die Mehrheit der Befragten
nicht der Meinung, dass werdende Eltern generell vorgeburtliche Untersuchungen durch-
fiihren lassen sollten, und wiirden diese auch fiir sich selbst nicht in Anspruch nehmen.
Die Griinde fiir diese Einschitzung sind vermutlich vielfiltig. Nur eine schwache Mehr-
heit gab an, dass man sich besser auf ein behindertes Kind vorbereiten kann, wenn man
davon schon vor der Geburt erfihrt. Lediglich die Kohorte der EDS-Miitter zeigte eine
deutlich hiufigere Ablehnung als der Rest der Befragten. Insgesamt fillt auf, dass die
EDS-Miitter sich generell signifikant kritischer gegeniiber den technischen und gesell-
schaftlichen Rahmenbedingungen duflern. Zudem glaubt die Mehrheit nicht daran, dass
vorgeburtliche Untersuchungen eine unbesorgtere Schwangerschaft ermoglichen - im
Gegensatz zu den Befragten aus der Studie von 2004 [1]. Ob dies auf eine gesteigerte
Sensibilitit zuriick zu fithren ist, auf gesteigerte Erwartung oder gar auf eine faktische
Verschlechterung der Betreuung bei auffilligem Ergebnis, lisst sich an dieser Stelle nur
mutmaflen.

Die Frage "Ich finde es gut, dass man einige Behinderungen vor der Geburt erkennen kann.”
wurde von den Eltern von DDSZ iiberwiegend bejaht, wihrend sie von denen der EDS
mehrheitlich abgelehnt wurde. Dieses widerspriichliche Antwortverhalten kann in der
wenig konkreten Formulierung "einige Behinderungen" begriindet sein, die Raum fiir viel
individuelle Interpretation lisst. Es ldsst sich nur spekulieren, weshalb beide Gruppen
derart divergierende Meinungen haben. Ein positiver prinataldiagnostischer Befund hat
eine andere Qualitdt bei einer Einlings- als bei einer Mehrlingsschwangerschaft. Zwar
kann in beiden Fillen das Wissen um genetische Besonderheiten des Feten wichtig fiir
die geburtshilfliche Betreuung sein (etwa um Risiken zu antizipieren oder um erkannter
Probleme abzukliren). Dennoch steht nach einem positiven Ergebnis bei Einlingen (auf-
grund der fehlenden kausalen Therapie) primir nur die binire Entscheidungsmoglichkeit
zwischen Abort und Fortfithren der Schwangerschaft im Vordergrund. Demgegeniiber
kann bei Mehrlingsschwangerschaften der Gedanke der verbesserten geburtshilflichen
Betreuung - auch fiir den bzw. die nicht betroffenen Feten dominieren. Jedoch sei er-
wihnt, dass die Eltern von Einlingen mit DS in der Studie von 2004 [1] anders als die
EDS-Eltern in dieser Studie {iberwiegend sehr stark der Meinung waren, dass Prinataldi-

agnostik fiir einige Behinderungen sinnvoll ist. Sie stimmten also eher der Mehrheit der
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DDSZ-Familien in dieser Studie zu, was die Ergebnisse aus der hiesigen EDS-Kohorte
etwas relativiert.

Zu dem Anecuploidie-Bluttest gaben die Eltern eine differenzierte Einschitzung. Es sei an
dieser Stelle kurz wiederholt, dass der Bluttest erst nach der Befragung auf den Market
kam und derzeit nur fiir Einlingsschwangerschaften zur Verfiigung steht. Die Eltern
wiirden diesen Test tiberwiegend nicht fiir sich selbst in Anspruch nehmen und sprachen
sich auch gegen eine generelle Anwendung im Sinne eines Populationsscreenings aus.
Viele sahen darin sogar eine Gefihrdung fiir die gesellschaftliche Stellung der Eltern von
Kindern mit geistiger Behinderung - allerdings weniger eine Gefihrdung des Lebens-
rechts der behinderten Kinder selbst. Dennoch war eine Mehrheit daftir, dass der Test
auf Wunsch allen Schwangeren zur Verfiigung stehen sollte und sogar von den Kranken-
kassen bezahlt werden sollte. Diese Aussagen beinhalten folgende Botschaft: Trotz des als
gering eingeschitzten Nutzens und dem Stigmatisierungspotenzial dieses Aneuploidie-
Tests wird die Entscheidungsautonomie der Mutter und ihr Recht auf Information of-
fenbar als das hohere gesellschaftliche Gut gewertet. Generell zeigten sich in Bezug auf
die Fragen zum Aneuploidie-Bluttest die Viter hiufig positiver eingestellt als die Miitter,
und die DDSZ-Kohorte positiver eingestellt als die EDS-Kohorte. So zum Beispiel waren
die Miitter der EDS-Kohorte die einzige Subpopulation, die sich mehrheitlich gegen eine
Bezahlung des Tests durch die Krankenkasse ausgesprochen hat. Im Vergleich zu 2004
[1] scheinen die Eltern dieser Studie grundsitzlich kritischer gegeniiber dem Aneuploi-
die-Test zu sein: damals hitte eine Mehrheit der Eltern eines Kindes mit DS den — da-
mals noch hypothetischen - Test selbst in Anspruch genommen, und die meisten sahen
darin eher keine Gefihrdung der gesellschaftlichen Stellung behinderter Menschen. Diese
Bedenken haben sich iiber die Jahre verstirkt, eventuell durch eine breitere mediale Pri-
senz des Themas.

Nahezu analog war die Befiirchtung, dass die Verfugbarkeit von Priimplantationsdiag-
nostik (zur Zeit der Befragung noch in Deutschland verboten) die soziale Stellung sowohl
von geistig behinderten Menschen als auch ihrer Eltern schidigen konnte. Wieder waren
es die EDS-Miitter, die am hiufigsten Bedenken duflerten. Dass dadurch jedoch auch das
Lebensrecht von behinderten Menschen gefihrdet wiirde, fand tiberwiegend eine nur
schwache Zustimmung bei geringer Mehrheit - mit Ausnahme der EDS-Miitter, die sich

deutlich hiufiger Sorgen machten, dass durch Priimplantationsdiagnostik das Lebens-
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recht behinderter Menschen gefihrdet werden konnte. Der offenbar als zentral empfun-
dene Unterschied zwischen Priimplantationsdiagnostik und Prinataldiagnostik liegt da-
rin, dass bei letzterer der Schritt zum Schwangerschaftsabbruch (bzw. zur Schwanger-
schaftsreduktion) deutlich héhere psychologische, logistische und technische Hiirden
aufweist als bei der Priimplantationsdiagnostik: Auch bei positivem prinatalen Befund
wiirden sich viele Eltern fiir eine Fortfiihrung der Schwangerschaft entscheiden, wihrend
der Anteil an Geburten von Kindern mit genetischen Besonderheiten bei systematischen
Einsatz von darauf gerichteter Priimplantationsdiagnostik wahrscheinlich gegen null
tendieren wiirde.

Dennoch war die Mehrheit der DDSZ-Eltern der Ansicht, dass auch eine Priimplantati-
onsdiagnostik den Eltern zur Verfligung stehen sollte. Bei den EDS-Eltern tiberwiegte
dagegen die Ablehnung. Worin sich beide Kohorten wiederum mehrheitlich einig waren,
war, dass keine systematische Durchfithrung (im Sinne eines Screenings) von PID im
Rahmen einer IVF stattfinden sollte. Auch hier wird erneut die hohe Wertschidtzung der
miitterlichen Entscheidungsautonomie deutlich.

Die ablehnende Haltung der Befragten gegeniiber dem Einsatz von vorgeburtlichen Un-
tersuchungen im Screeningverfahren (d.h. systematische Untersuchungen auf unerkannte
medizinische Probleme in Abwesenheit von Symptomen mit dem Ziel frither Interventi-
onsmoglichkeiten, um Morbiditit und Mortalitit zu reduzieren) geht in Einklang mit
der Tatsache, dass sie einige der WHO-KTiterien fiir die Anwendung von Screeningver-
fahren nicht erfiillen [58]: Das DS kann zwar mit schwerwiegenden Gesundheitsproble-
men einhergehen, die Atiologie ist gut verstanden, die Tests sind sensitiv, gesellschaftlich
akzeptiert (mit Ausnahme der PID), 6konomisch und es sind hinreichend Zentren vor-
handen, um die Tests durchzufiihren. Allerdings wird ein entscheidendes Kriterium nicht
erfiillt: es gibt noch keine kausale Therapie fiir genetische Besonderheiten. Bei einem
Screening per Bluttest oder Priimplantationsdiagnostik wiirden mogliche geringe Vortei-
le nicht im Verhiltnis stehen zu der Gefahr von Uberdiagnose, Fehldiagnose und der

Schaffung eines falschen Sicherheitsgefiihls [59].

Schwangerschaftsabbruch und selektiver Fetozid
Wihrend fast alle Studienteilnehmer fiir sich persénlich keinen Schwangerschaftsabbruch

erwigen wiirden, spricht sich lediglich die Hilfte grundsitzlich dagegen aus. Denn auch
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in Bezug auf einen Schwangerschaftsabbruch aufgrund geistiger Behinderung sehen die
meisten Eltern die Entscheidungsautonomie der werdenden Miitter als schiitzenswertes
Gut - die Miitter noch mehr als die Partner, selbst wenn relativ weniger Befragte anga-
ben, verstehen zu kdnnen, dass sich andere bei geistiger Behinderung des zu erwartenden
Kindes fiir einen Schwangerschaftsabbruch entscheiden.

Dass die Frage "Beim vorgeburtlichen Nachweis einer Behinderung sollte keine medizinische
Indikation zum Schwangerschafisabbruch erlaubr sein." sehr heterogen beantwortet wurde,
liegt wahrscheinlich primidr an der fiir Laien schwer verstindlichen Formulierung "medi-
zginische Indikation". Dies ist ein legaler Begriff, der abzugrenzen ist von der "kriminologi-
schen Indikation" und dem "Abbruch nach der Beratungsregelung”. Das Wissen um die Be-
deutung des zugegebenermaflen von uns im Fragebogen ungiinstig gewihlten Begriffes
beeinflusst das Antwortverhalten und ist abhidngig von dem Grad der personlichen Aus-
einandersetzung mit dem Thema. In der Studie von 2004 [1] war dagegen jedoch eine
mehrheitliche und sogar tiberwiegend starke Ablehnung dieser Aussage zu finden.

Zuletzt ist noch die Einstellung der Befragten zur selektiven Schwangerschaftsreduktion
zu diskutieren. Hier zeigte sich (analog zu den vorher besprochenen Ansichten) eine bei
allen Elternteilen tiberwiegende Ablehnung der Aussage, dass der selektive Fetozid allen
Schwangeren mit DDSZ auf Wunsch zur Verfiigung stehen sollte. Die Hiufigkeit der
Ablehnung war allerdings bei den DDSZ-Eltern signifikant geringer und der Grad der
Ablehnung signifikant schwicher ausgeprigt als bei den EDS-Eltern. Dies, obwohl Eltern
beider Kohorten in dhnlichem Ausmafd und dhnlichen Proportionen fiir sich selbst nicht
erwigen wiirden. Auch befiirworteten sie generell einen selektiven Fetozid nicht, wenn
die Alternative ein kompletter Schwangerschaftsabbruch wire oder durch den selektiven
Abort die Lebenschancen des nicht betroffenen Kindes verbessert werden konnten. Er-
neut lautet die zentrale Nachricht, dass die Mehrheit sehr kritisch gegeniiber dem Nutzen
der technischen Mdéglichkeiten (des selektiven Fetozides) eingestellt sind und dennoch
mehr DDSZ-Eltern als EDS-Eltern der Ansicht sind, dass diese Techniken grundsitzlich

allen werdenden Miittern zur Verfiigung stehen sollten.
Zusammenfassende Betrachtung der technischen Rahmenbedingungen

Zusammenfassend lisst sich feststellen, dass die Mehrheit der Befragten einen eher gerin-

gen Nutzen in der Prinataldiagnostik sehen und diese auch fiir sich selbst nicht wahr-
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nehmen wiirde. Teilweise sehen sie darin eine Gefahr fiir die Stellung behinderter Men-
schen und deren Eltern in der Gesellschaft. Grundsitzlich jedoch beftirwortet sie mehr-
heitlich, dass alle werdenden Eltern die Méglichkeit haben sollten, sich freiwillig dafiir zu
entscheiden (jedoch im Umkehrschluss auch nicht dazu gezwungen werden sollten). In
dhnlicher Weise kime fiir die meisten Eltern selbst auch kein Schwangerschaftsabbruch
oder eine -reduktion in Frage. Selbst wenn einige angaben, die Entscheidung zum Ab-
bruch nicht verstehen zu kdnnen, so befiirworten die meisten doch eine generelle Ver-
fugbarkeit auf Wunsch der Eltern. Es wird erneut deutlich, dass selbst wenn die Mehrheit
keinen oder wenig Nutzen und teilweise sogar eine Gefahr in diesen Technologien sieht,
sie sich dennoch fiir ihre Verfugbarkeit aussprechen, wodurch die Entscheidungsauto-
nomie und das Recht auf Information der werdenden Miitter gewahrt wird. Die ethi-
schen Bedenken bei dem (in Deutschland erst seit 2011 erlaubten) Priimplantationstest
waren insgesamt grofSer, was vermutlich darin liegt, dass die Hemmschwelle zur Durch-
fiihrung eines Schwangerschaftsabortes grofer ist als die Nichtdurchfithrung einer Im-
plantation einer befruchteten Eizelle mit nachgewiesener Trisomie. Denn dadurch wiir-
den genetische Besonderheiten noch seltener werden und somit konnte der gesellschaftli-
che Druck auf Familien mit Kindern mit genetischen Besonderheiten stirker wachsen.

Insgesamt zeigten sich insbesondere die DDSZ-Miitter toleranter gegeniiber dem Einsatz
der diagnostischen Verfahren als die Miitter aus der EDS-Kohorte. Die Griinde dafiir
konnen vielfiltig sein. Zum einen ist denkbar, dass die EDS-Familien hiufiger bereits an
Studien teilgenommen haben und misstrauischer gegeniiber Fragebogen sind, was in ei-
ner Antworterverzerrung (response bias) resultiert haben kénnte. Ebenso ist denkbar,
dass eine Selektionsverzerrung stattgefunden hat, denn hiufig waren die Familien der
DDSZ Kohorte ilter, wohlhabender und verfiigten tiber einen hoheren Bildungsgrad als
die Familien der EDS-Kohorte. Es ist jedoch auch denkbar, dass die hohere Toleranz der
Miitter vor allem daher riihrt, dass sie einen direkten Vergleich zwischen beiden Kindern
haben und eventuell die Probleme mehr in der Erzichung von Zwillingen im Allgemei-
nen sehen bzw. auch Schwierigkeiten in Bezug auf den Zwilling ohne DS erfahren und -
tiber die Zeit - offenbar viele Eltern ihre Situation als normal wahrnehmen. Gleichzeitig
haben sich vermutlich viele Miitter aufgrund des erhohten Alters und des wahrscheinlich
oft lange unerfiillten Kinderwunsches mehr mit den technischen Moglichkeiten ausei-

nandergesetzt, standen selbst vor komplexen Entscheidungskonflikten und schitzen da-
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her sehr, dass sie sich frei fiihlten in ihrer Entscheidung fiir oder gegen deren Wahrneh-
mung. Darin kann die Tatsache begriindet liegen, dass sich die Miitter von DDSZ (trotz
eigener Vorbehalte) hiufiger als andere dafiir aussprechen, dass die Entscheidungsauto-

nomie und das Recht auf Information von schwangeren Frauen gewahrt bleiben.

GESELLSCHAFTLICHE IMPLIKATIONEN

Welche gesellschaftlichen Implikationen leiten sich aus diesem Meinungsbild ab? Einer-
seits sprechen sich die Befragten klar fiir den Erhalt menschlichen Lebens aus und emp-
finden das Leben ihrer beiden Kinder als gleichermaflen lebenswert. Sie stehen mehrheit-
lich zu ihrer Familiensituation, trotz der mitunter schwierigen Umstinde. Mehr noch:
eine stark tiberwiegende Mehrheit der Befragten ist der Meinung, dass Menschen mit DS
sogar ein wichtiger Bestandteil unserer Gesellschaft sind. Andererseits jedoch unterstiit-
zen sie auch die Wahrung der freien Entscheidung als hohes gesellschaftliches Gut. Die-
ses gilt es nach mehrheitlicher Meinung der Befragten zu schiitzen, sogar durch eine Kos-
teniibernahme der prinatalen Untersuchungen. Allerdings unter der Primisse, dass die
gesellschaftlichen Rahmenbedingungen fir Menschen mit Behinderung weiter gestirke
werden, auch wenn diese bereits in vielen Aspekten als gut wahrgenommen werden. Dies
zeigt sich unter Anderem dadurch, dass die Mehrheit der Befragten trotz erhohter
Schwierigkeiten ihre Lebensqualitit nicht als gefihrdet ansehen. Zudem sind sie mehr-
heitlich davon tiberzeugt, dass es in den vergangenen Jahrzehnten deutliche Verbesserun-
gen auf den Gebieten der gesellschaftlichen Integration, Forderung, finanziellen Unter-
stiitzung und medizinischen Betreuung gegeben hat. Diese Beobachtungen erkliren,
weshalb eine starke Mehrheit glaubt, dass es Familien mit behinderten Kindern heute in
der Gesellschaft leichter hitten als vor 30 Jahren. Dass die EDS Miitter sich hiufig kriti-
scher zu den Rahmenbedingungen duflerten als die DDSZ-Miitter kénnte moglicher-
weise daran liegen, dass den DDSZ-Miittern durch den direkten Vergleich zwischen
DSZ und NDSZ verdeutlicht bekommen, dass viele Schwierigkeiten ganz alltdglich und
nicht mit dem DS per se assoziiert sind - oder daran, dass die DDSZ-Familien tendenzi-
ell besser gestellt waren (Selektionsverzerrung).

Doch in jedem Fall gibt es nach Meinung der Befragten noch Raum fiir weitere Verbes-

serungen - insbesondere in Bezug auf die sozialen Rahmenbedingungen. Denn innerhalb
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der Befragten herrschte iberwiegend der Eindruck, dass auf Frauen heute ein gewaltiger
gesellschaftlicher Druck lastet, gesunde Kinder zur Welt bringen (was nach Ansicht der
meisten Befragten jedoch Frauen mit hohem Risiko nicht davon abhalten sollte, Kinder
zu bekommen). Zudem hatten viele Eltern nicht den Eindruck, dass heute mehr Riick-
sicht gegeniiber Schwicheren herrschen wiirde als noch vor 30 Jahren und viele gaben an,
Angst um die Zukunft ihres Kindes zu haben. Diese Angst kann auch mehr subjektiver
als sachlich begriindeter Natur sein. Was kann auf struktureller Ebene in Hinblick auf
diese Sorgen getan werden? Zunichst sind die Neuerungen des Gendiagnostikgesetzes als
positive Entwicklungen zu begriiflen. Sie erfordern im Kontext der Prinataldiagnostik
eine professionelle Beratung durch einen qualifizierten Arzt, um die reproduktive Auto-
nomie zu stirken. Arzte haben auch eine normative Autoritit, der sie durch fachgerechte
und neutrale Beratung gerecht werden miissen. Das Gesetz soll dazu beitragen, dass
Schwangere umfassend tiber die Méglichkeiten, Grenzen und moglichen Konsequenzen
der Prinataldiagnostik aufgeklirt werden, um eine informierte Entscheidung treffen zu
konnen. Die Frage ist jedoch, ob diese Forderung praktisch umsetzbar ist [57], insbeson-
dere vor dem Hintergrund des erwarteten Arztenotstandes [60]. Die Befragten beftirwor-
teten in den meisten Fillen mehrheitlich nicht, dass der Zugang zu prinataldiagnosti-
schen MafSnahmen erschwert werden sollte - zum Beispiel durch einen Ausschluss der
prinataldiagnostischen Mafinahmen aus dem Leistungskatalog der Krankenkassen. Ein
Test zum Ausschluss fetaler Aneuploidien der Chromosomen 13, 18, 21 und der Ge-
schlechterchromosomen aus einer vorhandenen Fruchtwasserprobe kostet beispielsweise
173,46 € [61], der Aneuploidie-Bluttest 1250€ [62]. Dies kann fiir Familien mit niedri-
gem Einkommen prohibitiv teuer sein und sie in ihrer reproduktiven Autonomie ein-
schrinken. Gleichzeitig ist unklar, ob hohe finanzielle Hiirden spiter vor Schuldvorwiir-
fen schiitzen, wie sie in der Einleitung dieser Arbeit erldutert wurden ("Solche Kinder be-
kommt man heute nicht mehr").

Einen weiteren Hinweis auf politische Handlungsmaéglichkeiten gaben die Studienteil-
nehmer auf der Ebene der Forschung: Sie waren der Ansicht, dass der Staat mehr in For-
schungsprojekte iiber Therapien bei Behinderung investieren sollte als in die Forschung
tiber vorgeburtliche Untersuchungen. Viele waren der Meinung, dass der Staat iiberhaupt
keine Forschung fordern sollte, die zum Ziel hat, dass keine Kinder mit geistiger Behin-

derung mehr geboren werden, einige sprachen sich sogar fiir ein Verbot derartiger For-
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schung aus. Auch hier war der Grad der Zustimmung gréf8er bei den Miittern der EDS-
als bei den Miittern der DDSZ-Kohorte. Absolute Verbote oder Desinvestitionen sind
hiufig Gegenstand kontroverser Diskussionen, denn im Zeitalter von Globalisierung und
Gesundheitstourismus haben derartige Mafinahmen einen cher geringen Effeke (z.B.
kann ein Paar in ein nahe gelegenes Land reisen, um dort einen Schwangerschaftsabbruch
durchzufiihren, was je nach Ort und Zentrum in einer erhohten Morbiditit und Mortali-
tit resultieren kann).

Ein weiteres Verbesserungspotential steckt vermutlich in der Stirkung von Selbsthilfe-
gruppen. Eine weit iberwiegende Mehrheit der Befragten war der Ansicht, dass sie so-
wohl viel fiir ihr eigenes Kind durch den Kontakt zu anderen Eltern in dhnlicher Situati-
on lernen kénnten, als auch dass Elternvereinigungen in Politik und Gesellschaft viel fir
behinderte Kinder erreichen kdonnten. Zwar berichteten die meisten, dass sie sich selbst
nicht in Selbsthilfegruppe engagieren (insbesondere die Partner, die vermutlich stirker in
auflerfamilidren Verpflichtungen (z.B. Erwerbstitigkeit) gebunden sind), doch das Enga-
gement ist im Vergleich zur Allgemeinbevélkerung deutlich héher. Im personlichen Kon-
takt durch die Studienteilnehmer wurde deutlich, wie hilfreich ein Austausch unterei-
nander sein kann. Vielen Familien war nicht bewusst, wie viele dhnliche Fille es in
Deutschland gibt. Und in den Familien besteht ein starkes Interesse an einem eigenen
Sprachrohr, etwa durch eine Webseite. Eine verbesserte Vernetzung ist méoglich und
sinnvoll, etwa durch selbstverwaltete Kontaktlisten oder Familientreffen. Gleichzeitig
aber auch wird deutlich, wie unterschiedlich die Familien sind und Selbsthilfegruppen
sollten auch darauf abzielen, Menschen mit dhnlichen persénlichen Ansichten, Freizeit-
aktivititen oder beruflichen Interessen besser miteinander zu verbinden. Individualisierte
Angebote konnten den Nutzen von Selbsthilfegruppen fiir ihre Mitglieder verbessern.
Selbsthilfegruppen haben bereits eine zentrale Rolle in der Sensibilisierung der Gesell-
schaft gegeniiber Menschen mit geistiger Behinderung, etwa durch Kunstprojekte und
Aufklirungskampagnen. Dies kénnte weiter gestirkt werden. Auch den betreuenden Arz-
ten und Therapeuten sollte hier eine stirkere Rolle bei der Aufklirung tiber vorhandene
Vereinigungen und deren Ziele zukommen.

Zusammenfassend lisst sich feststellen, dass zwar stirker in Forschung investiert werden
sollte, die eine Verbesserung der Lebensbedingungen behinderter Menschen befiirwortet,

aber gleichzeitig existierende diagnostische Mittel verfiigbar gemacht werden sollten. Al-
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lerdings nur im Zusammenhang mit umfassender professioneller Beratung und soliden
gesellschaftlichen Strukturen, die zugleich die Lebensqualitit behinderter Menschen for-

dern und wachsam gegeniiber Diskriminierungspotenzialen bleiben.
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APPENDIX

Die Fragebogen und eine Auflistung der Itemzuordnungen sind online verfiigbar tiber
http://www.downsyndrom-zwillinge.de/frageboegen.zip oder kénnen tiber das Institut

fiir Humangenetik angefordert werden.
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