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Zusammenfassung

In der vorliegenden Studie wurden die kognitive Leistungsfahigkeit und
die psychische Verhaltensauffalligkeiten von Kindern und Jugendlichen,
die mit einem Zwilling mit Down Syndrom aufwachsen, untersucht. Die
vorliegende Studie ist im Rahmen eines Forschungsprojektes
entstanden, bei dem erstmals empirische Daten Uber Familien mit
Zwillingen mit Diskordanz fir das Down Syndrom systematisch mit
mehrphasigen Fragebogenerhebungen und anschlieBenden
Hausbesuchen erhoben wurden. Die Arbeit richtete den Fokus auf den
Einfluss der besonderen Zwillingskonstellation auf den Zwilling ohne
Down Syndrom. Uber die Situation von Familien mit Zwillingen, von
denen einer das Down-Syndrom hat und der andere nicht (DDS-
Zwillinge), war bisher wenig bekannt. Die Hypothesen wurden folglich
auf der Grundlage von Studienergebnissen der Zwillingsforschung
einerseits und Forschungsbemihungen zu Geschwistern von
Menschen mit Behinderung andererseits abgeleitet. Untersucht wurde,
ob Kinder und Jugendliche von der Anwesenheit des Zwillings mit
Down Syndrom im Bereich kognitiver Leistungsfahigkeit und
Verhaltensauffalligkeiten profitieren oder besonderer Foérderung und
Unterstitzung in diesen Bereichen bedirfen. AuBerdem wurden
Bildungsgrad der Eltern, Geschlecht, Alter, Frihgeburtlichkeit und
weitere Geschwister als mdgliche Einflussfaktoren berlcksichtigt und
der Zusammenhang zwischen Intelligenzleistung und psychischen

Aufféalligkeiten untersucht.

Es wurden n=43 Familien mit DDS-Zwillingen im Alter von 4-16 Jahren
aus dem deutschsprachigen Raum untersucht. Davon konnten in n=31
Fallen die Daten mit einer nach Geschlecht und Alter gematchten
Kontrollgruppe von zweieiigen Zwillingen ohne Behinderung verglichen
werden. Die allgemeine Intelligenz wurde mittels nonverbalem
Intelligenztest SON-R 2,5-7 (4-6Jahrige; Tellegen, Laros, & Petermann,
2007) und SON-R 5,5-17 (7-13Jahrige; Snijders, Tellegen, & Laros,
1997) erfasst. Die Verhaltensauffalligkeiten wurden mit dem
Fremdbeurteilungsfragebogen SDQ  (Strenghts and  Difficulties



Questionnaire, www.sdg-info.com) und zusatzliche Kontrollvariablen mit
von der Projekigruppe entwickelten Fragebdgen bzw. in einem

Elterninterview erhoben.

Die allgemeine Intelligenz von Kindern und Jugendlichen mit einem
Zwilling mit Down Syndrom unterschied sich nicht von anderen
Zwillingen. Beflirchtungen, dass die besondere Familienkonstellation
mit einem Zwilling mit Down Syndrom die kognitive Entwicklung hemmt,
kébnnen nicht bestatigt werden. Vielmehr zeigten sich hohe
Intelligenzleistungen in der untersuchten Stichprobe. Grundsatzlich
wies der Bildungsgrad der Eltern den deutlichsten Einfluss auf die
Intelligenzleistung der untersuchten Kinder und Jugendlichen auf.
Kinder und Jugendliche mit einem Zwilling mit Down Syndrom mit
weiblichem Geschlecht sowie diejenigen mit Eltern mit einem hohen
Bildungsgrad erreichten die hdchsten Intelligenzleistungen.

Verhaltensauffélligkeiten sind auf der Grundlage der vorliegenden
Studie bei Kindern und Jugendliche mit einem Zwilling mit Down
Syndrom ahnlich haufig wie bei der Kontrollgruppe und bei der
Normierungsstichprobe, wenn externalisierende und internalisierende
Verhaltensweisen zusammen betrachtet werden. Die meisten Kinder
und Jugendlichen sind in ihrem Verhalten von ihren Eltern als
unaufféllig eingeschatzt worden. Insgesamt ist festzuhalten, dass
Kinder mit einem Zwilling mit Down Syndrom kein generell erhbhtes
Risiko haben Verhaltensauffalligkeiten zu entwickeln. Bei differenzierter
Betrachtung wiesen die Ergebnisse darauf hin, dass bei Kindern mit
einem Zwiling mit Down Syndrom im Bereich externalisierender
Verhaltensprobleme  mehr  Auffalligkeiten von den  Eltern
wahrgenommen wurden als in den Vergleichsgruppen. Dies betraf
insbesondere unter 9 jahrige, mannliche Versuchspersonen. Der
Bildungsgrad der Eltern, Fruhgeburtlichkeit und Geschwisteranzahl
wirkten sich in der vorliegenden Studie nicht auf die
Verhaltensprobleme aus. Weiterfiihrende Analysen deuteten darauf hin,
dass Eltern hohe (sozialen) Anforderungen wahrnehmen, denen die
Kinder und Jugendlichen mit einem Zwilling mit Down Syndrom



ausgesetzt sind. Vor dem Hintergrund einer ressourcenorientierten
Sichtweise stellte sich zudem die Frage, ob es Verhaltensbereiche gibt,
auf die sich die Situation gunstig auswirkt. Dies konnte zwar nicht
anhand des Fremdbeurteilungsfragebogens mit der Kompetenzskala
bestatigt werden. Die Interviewauswertungen deuteten jedoch darauf
hin, dass die Kinder und Jugendlichen aus Sicht der Eltern meist von
der Anwesenheit des Zwiling mit Down Syndrom dahingehend
profitieren, dass sie als sozial kompetent, empathisch, tolerant,

einfihlsam, verantwortungsbewusst und reif wahrgenommen werden.

Die untersuchte StichprobengréBe von 43 (bzw. 31) DDS-
Zwillingsfamilien ist vor dem Hintergrund beachtenswert grof3, dass
international bisher noch keine Studie in vergleichbarem GréBenumfang
vorliegt. Dennoch waren die Haufigkeiten einzelner Auspragungen so
gering, dass es nur eingeschrankt moglich war alle Variablen in Bezug
auf die Fragestellungen differenziert zu berlcksichtigen und zu
Uberprifen. Die Ergebnisse der vorliegenden Studie sind vor dem
Hintergrund der StichprobengréBe sowie spezifischer
Stichprobeneigenschaften und Einschrdnkungen der verwendeten
Messinstrumente vorsichtig zu interpretieren. Insgesamt stellt die
vorliegende Studie erste bedeutende Erkenntnisse zur kognitiven und
psychosozialen Situation von Kindern und Jugendlichen mit einem
Zwilling mit Down Syndrom dar. Weitere Forschungsbemihungen im
Hinblick auf den Einfluss des Bildungsstandes der Eltern, der
sprachlichen und sozialen Entwicklung der Zwillinge ohne Down
Syndrom, der gesundheitlichen Beeintrachtigungen der Zwillinge mit
Down Syndrom und familidren Belastungs- und Schutzfaktoren sind von
Bedeutung, um ein umfassendes Verstandnis Uber die psychosozialen
Bedurfnisse von Zwillingen mit Diskordanz fir das Down Syndrom zu
entwickeln. Die wissenschaftliche Grundlage soll folglich von Nutzen
sein, um effektive Interventionen zielgerichtet gestalten zu kénnen und
entwicklungsangepasst und altersentsprechend die Lebensqualitat der
Kinder und Jugendlichen zu férdern.
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1 Einleitung

Die Akzeptanz und Teilhabe von Menschen mit Behinderungen am
Leben in der Gesellschaft hat sich in den letzten Jahrzehnten in
Deutschland  deutlich  verandert. Insbesondere  verbesserte
Ursachenforschung, Weiterentwicklung von Férder- und Behandlungs-
moglichkeiten sowie der durch die Weltgesundheitsorganisation
grundlegend erweiterte Behinderungsbegriff haben dabei einen
wichtigen Beitrag geleistet. So umfasst das bio-psycho-soziale
Verstdndnis von Behinderung danach nicht nur koérperliche
Einschrdnkungen und Funktionsstérungen sondern auch relevante,
individuelle Umweltfaktoren (z.B. soziale Unterstitzung durch die
Familie, gesellschaftliche Einstellungen, Hilfsmittel) und
personenbezogene Faktoren (z.B. Einstellung, Alter und sozialer
Hintergrund). Diese kénnen sich wechselseitig beeinflussen und
gleichermaBen auf Aktivitdt und Teilhabe an der Gesellschaft des
Menschen auswirken (Internationale Klassifikation der
Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit; ICF; Ewert & Stucki,
2007). Des Weiteren legte die 2009 in Deutschland in Kraft getretene
Behindertenrechtskonvention der Vereinigten Nationen Rahmen-
bedingungen fest, die das gleichberechtigte gesellschaftliche
Zusammenleben von Menschen mit und ohne Behinderungen zum Ziel
hat (Bundesministerium flr Arbeit und Soziales, 2011). Der aktuelle
gesellschaftliche Diskurs in Bezug auf inklusive Bildungsmdglichkeiten
fir Kinder mit Behinderungen zeigt, dass bedeutende erste Schritte zur
Umsetzung des Ubereinkommens bereits erfolgt sind, der Prozess der
Ausgestaltung geforderter Rechte jedoch noch Ianger andauern wird.

Wahrend auf gesellschaftlicher Ebene diskutiert wird, inwieweit
gemeinsames und gleichberechtigtes Zusammenleben von Menschen
mit und ohne Behinderung méglich ist, kbnnen Familien mit einem Kind
mit Behinderung die damit zusammenhangenden Herausforderungen

und Chancen tagtaglich erleben. Die Studienlage zu Auswirkungen
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eines Kindes mit Behinderung auf das Familiensystem, die familidren
Beziehungen untereinander und den Alltag ist vielfaltig. Unterstitzungs-
moglichkeiten in Form von fundierten Elternberatungen, Geschwister-
seminare und Fachliteratur sowie Kinderblcher zum Thema werden

zunehmend angeboten (Hackenberg, 2008).

Was bedeutet es jedoch im Speziellen fiir eine Familie mit Zwillingen,
von denen eines eine Behinderung hat? Macht es einen bedeutenden
Unterschied flur die Geschwister, die Eltern und das weitere Umfeld,

dass beide genau gleichen Alters sind?

Bisher gibt es wenig wissenschaftlich fundierte Erkenntnisse Uber
Familien mit Zwillingen, von denen eines eine Behinderung hat. Vor
diesem Hintergrund wurde das von der Volkswagen Stiftung geférderte,
interdisziplinare Forschungsprojekt ,Down Syndrom bei diskordanten
Zwillingen: medizinische, psychosoziale und ethische Aspekte“ der
Universitdt des Saarlandes unter der Leitung von Frau Prof.
Aschersleben (Entwicklungspsychologie) und Herrn Prof. Henn
(Humangenetik und Medizinethik) entwickelt. Erstmals wurde anhand
systematisch erhobener Daten eine gréBere Stichprobe von Familien
mit zweieiigen Zwillingen mit Diskordanz fiir das Down Syndrom im
deutschsprachigen Raum erfasst und anhand verschiedener,
insbesondere fir betroffene Familien und Professionelle relevanten

Fragestellungen untersucht.

Wie viele Familien mit diskordanten Down Syndrom Zwillingen (DDS-
Zwillingsfamilien) es im deutschsprachigen Raum gibt, ist nicht bekannt.
Laut statistischem Bundesamt sind 2013 in Deutschland insgesamt
682 069 Kinder geboren worden, es wurden 12 119 Zwillingsgeburten
verzeichnet. Demnach sind 3,55% aller 2013 zur Welt gekommenen
Kinder Zwillinge (Statistisches Bundesamt, 2015), zwei Drittel davon
zweieiig. Insgesamt ist die Anzahl von Mehrlingsgeburten in den letzten
Jahrzehnten in Deutschland gestiegen (ebd.). Diesen Trend zeigen
auch internationale Studien (z.B. Blondel, Kogan, Alexander, Dattani, &
Kramer, 2002). Insbesondere die zunehmende Inanspruchnahme und

Weiterentwicklung  der  Hormonbehandlungen  wahrend  der
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Schwangerschaft und assistierte Reproduktionstechniken sowie das
steigende mutterliche Alter bei Geburt stehen in Zusammenhang mit
der zunehmenden Mehrlingsrate (Black & Bhattacharya, 2010;
Watzlawik, 2008). Da bei zweieiigen Zwillingsschwangerschaften
grundsatzlich jeder Zwilling ein individuelles Risiko genetischer
Mutation hat, ist zu vermuten, dass die Wahrscheinlichkeit fur das
Down Syndrom im Vergleich zu einer Einlingsschwangerschaft doppelt
so grof3 ist. Entsprechend berichteten Glinianaia und Kollegen (2008)
von einem hoéheren Risiko fir kongenitale Anomalien bei
Mehrlingsschwangerschaften. Chromosomale Malformationen, zu
denen das Down Syndrom z&hlt, stellten jedoch dabei eine Ausnahme
dar. Daten, die im Rahmen der EUROCAT (European Surveillance of
Congenetical Anomalies, www.eurocat-networks.eu), einem
europaweiten  Zusammenschluss aus  bevdlkerungsbezogenen
Registern zu epidemiologischen Angaben Uber angeborene
Fehlbildungen, Deformitdten und Chromosomanomalien, erhoben
wurden, registrierten ein niedrigeres Risiko far eine
Chromosomanomalie bei  Mehrlingsschwangerschaften als bei
Einlingsschwangerschaften (Boyle et al., 2013). Dabei wurde eine um
ein Drittel geringere Wahrscheinlichkeit (Relatives Risiko pro
Schwangerschaft=0,58) festgestellt, dass bei einem Embryo einer
Mehrlingsschwangerschaft 47 statt der Ublichen 46 Chromosomen 21
vorliegen. Besonders bei Muttern, die bei Geburt alter als 35 Jahre sind,
ist eine Mehrlingsschwangerschaft mit einem Kind mit Down Syndrom
vermutlich aufgrund des erhdhten Risikos einer Fehlgeburt
unwahrscheinlicher (Boyle et al., 2014). Boyle und Kollegen (2014)
erfassten zwischen 1990-2009 eine durchschnittliche Pravalenz von
15,1 pro 10000 Mehrlingsschwangerschaften, von denen mindestens
ein Kind das Down Syndrom hat.

Als ein Teilaspekt des oben genannten Forschungsprojektes der
Universitat des Saarlandes liegt der Fokus der vorliegenden Arbeit auf
der Entwicklung der Zwillinge ohne Down Syndrom dieser besonderen
Familienkonstellation. Geschwisterbeziehungen gehéren zu den am
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langsten andauerndsten Beziehungen. Sie kénnen  flr
Sozialisationsprozesse und fir die Identitdtsentwicklung bedeutend
sein. Geschwister kbnnen einander betreuen und voneinander lernen,
sowie Spannungen und Konflikte untereinander austragen. Das
Besondere speziell an Zwillingen ist die Dauer und Intensitat der
gemeinsam verbrachten Zeit und der geteilten Umwelterfahrungen. Die
Bedingungen, unter denen Kinder und Jugendlichen mit einem Zwilling
mit Down Syndrom aufwachsen, sind besonders: Sie teilen sich von
Geburt an die gleiche Umwelt, in der sie aufwachsen, mit einem
Menschen, der im gleichen Alter ist und sich hinsichtlich individueller
Merkmale, bestimmter kérperlicher Funktionen und Einschrankungen
grundlegend unterscheidet. Expertenmeinungen und -erfahrungen
sowie Einzelfallbeschreibungen konnten bisher lediglich Hinweise auf
mogliche Belastungsfaktoren liefern (Bolch, Davis, Umstad, & Fisher,
2012; Bryan, 2003): Beispielweise wird genannt, dass die Zwillinge mit
Behinderung (ihr Vorbild stets vor Augen) hinsichtlich Erreichen
bestimmter Entwicklungsstufen ermutigt werden und durch die direkte
Vergleichbarkeit Entwicklungsdefizite friher erkannt werden kdnnen.
Laut Autoren kdnnen bei den Zwillingen ohne Behinderung Geflihle wie
Scham und Vernachlassigung, Identitatskrisen, Schuldgefihle oder
zeitweiliges ZuruUckfallen in der Entwicklung vorstellbar sein. Auf der
anderen Seite sind teilweise Entwicklungsfortschritte hinsichtlich
sozialer Kompetenzen (Mitgefihl und Toleranz Schwécheren
gegeniber) zu beobachten. Es gibt jedoch weltweit keine systematisch
erhobene, empirische Studie in Bezug auf diese besondere
Personengruppe, die diese Ausfihrungen belegen kann.

Ziel der vorliegenden Arbeit ist es ein empirisch fundiertes Verstandnis
Uber die psychosoziale Situationen von Kindern und Jugendlichen mit
einem Zwillingsgeschwister mit Down Syndrom, deren Bedirfnisse
sowie  Entwicklungsbesonderheiten zu  erarbeiten, um  bei
Herausforderungen und Hindernissen rechtzeitige und effektive
Unterstitzungsangebote zu entwickeln. Fundierte Informationen Gber

psychosoziale Entwicklungsbedingungen der Zwillinge sind in
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therapeutischen Beratungskontexten flr professionelle Berufsgruppen
von groBer Bedeutung. Kenntnisse Uber mdgliche Risiken und Chancen
kdénnen Eltern im Umgang mit dieser besonderen Situation starken, zur
Reflektion bestimmter Erwartungshaltungen anregen und zum
Erkennen entwicklungsgefédhrdeter Anzeichen sensibilisieren. Dies
kébnnte bewirken, dass entsprechend frihzeitig Férder- und

Unterstitzungssysteme aufgesucht werden.

Zwei Entwicklungsbereiche werden hier néher betrachtet: die kognitive
Leistungsféahigkeit und Verhaltensauffalligkeiten bei den Zwillingen
ohne Down Syndrom. Im alltdglichen Leben kann insbesondere in
verandernden, mehrdeutigen und nicht vorhersehbaren Alltags-
situationen sowie bei der Bewaltigung neuer, komplexer und
herausfordernder Lebensaufgaben eine hohe Intelligenzleistung sehr
nitzlich sein (Gottfredson, 1997b). Intelligenzwerte erlauben weiterhin
gute Vorhersagen in wichtigen Lebensbereichen, allen voran Schul-,
Ausbildungs- und Berufserfolg (Neisser et al., 1996) und beinhalten
Fahigkeiten, sich neuen Situationen anzupassen und die Umwelt
entsprechend zu verandern (Sternberg & Grigorenko, 1997). Kénnen
die Kinder und Jugendlichen mit einem Zwillingsgeschwister mit Down
Syndrom von dieser Geschwisterkonstellation hinsichtlich ihrer
kognitiven Leistungen profitieren? Oder sind Beflirchtungen von Eltern
gerechtfertigt, dass sie aufgrund von familidrer bzw. sozialer
Benachteiligung und weniger Anregungen in ihrer mentalen

Entwicklung gehemmt werden?

Psychische Verhaltensauffalligkeiten eines Kindes oder Jugendlichen
kbnnen Ausdruck unzureichend befriedigter Bedlrfnisse oder
Uberforderung in sozialen Situationen sein (Mandleco, Olsen, Dyches,
& Marshall, 2003). Sind Verhaltensauffalligkeiten haufiger zu erwarten
als bei Kindern und Jugendlichen ohne Geschwister mit Behinderung?
Falls die Haufigkeit von Verhaltensauffalligkeiten oder kognitiven
Beeintrachtigungen erhéht sein sollte, ware es denkbar im Sinne einer
Friherkennung bestimmte Aspekte praventiv Uberprifen zu lassen, da
Verhaltensauffalligkeiten unbehandelt Gber langere Zeit andauern und
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sich verfestigen kénnen (Giallo, Roberts, Emerson, Wood, & Gavidia-
Payne, 2014). Vor dem Hintergrund einer ressourcenorientierten
Sichtweise stellt sich zudem die Frage, ob es Verhaltensbereiche gibt,
auf die sich die Situation ginstig auswirkt und von denen die Kinder
und Jugendlichen profitieren.

Die Auswirkungen eines Kindes mit Behinderung auf die Familie
kénnen vielfaltig sein und kdnnen sich in bestimmten Aspekten unter
anderem von Art der Behinderung des Kindes unterscheiden. In der
vorliegenden Arbeit werden ausschlie3lich Kinder und Jugendliche mit
einem Geschwister mit Down Syndrom und deren Familien behandelt.
Um das vielfaltige Ausmal3 der Behinderung und die damit
verbundenen Einschrédnkungen, Besonderheiten und Chancen fir
Menschen mit Down Syndrom einordnen zu kdénnen, sollen vor der
Darstellung der fir die Fragestellung der vorliegenden Arbeit relevanten
theoretischen Grundlagen Uberblicksartige Informationen Uber das
Down Syndrom in einem Exkurs aufgefihrt werden. Dabei werden
Atiologie, Auswirkung auf gesundheitliche sowie entwicklungs-
psychologische Aspekte naher beschrieben.

Die vorliegende Arbeit gliedert sich weiter in folgende Ubergeordnete
Teile. Zunachst wird die fir die Studie relevante, aktuelle Studienlage
hinsichtlich  kognitiver Leistungsfahigkeit, psychischen Verhaltens-
auffalligkeiten bei Kindern und Jugendlichen und deren Zusammenhang
untereinander vorgestellt, aus der sich die Hypothesen ableiten lassen.
Dabei wird jeweils neben der Darstellung theoretischer Grundlagen
insbesondere auf die Situation von Zwillingen und Geschwistern von
Menschen mit Behinderungen eingegangen. Darauf folgt die
Beschreibung des methodischen Vorgehens (Beschreibung der
Stichprobe, Studiendesigns, Messinstrumente und Datenanalyse) und
die ausfihrliche Darstellung der Ergebnisse. Die vorliegende Arbeit
schlieBt mit der Interpretation und kritischen Auseinandersetzung der
gefundenen Ergebnisse sowie Anregungen flr weiterflihrende,

zukinftige Forschungsbemiihungen ab.
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1.1 Exkurs: Down Syndrom

Beim Down Syndrom handelt es sich um eine Veradnderung der
Chromosomenstruktur bzw. -anzahl eines Menschen. Das Down
Syndrom gilt verglichen zu anderen Chromosomanomalien (z.B.
Trisomie 13 und 18) als am Uberlebensfahigsten, d.h. das Risiko des
Versterbens sowohl im Mutterleib als auch nach der Geburt ist geringer
(Loane et al., 2013). In 95% der Falle unterscheiden sich Menschen mit
Down Syndrom in ihrer genetischen Ausstattung von Menschen ohne
Down Syndrom derart, dass 47 statt der Ublichen 46 Chromosomen in
jeder Korperzelle vorhanden sind: das spontane Ereignis des Nicht-
Trennens von Chromosomen wéahrend der Zellkeimbildung (Meiose)
verursacht eine Mutation, bei der das Chromosom Nummer 21 dreifach
vorhanden ist (freie Trisomie 21). Seltener kommt es zu einer
Verlagerung des zusatzlichen Chromosoms 21 auf ein anderes
Chromosom (Translokationstrisomie 21). Noch seltener wird die
genetische Ausstattung durch das Nichttrennen von Chromosomen erst
nach der Befruchtung (Mitose) verandert (Mosaik-Trisomie 21), wobei
anders als bei den anderen Formen der Trisomie 21 nicht alle Zellen
die dreifache Gendosis des Chromosoms 21 aufweisen (Neitzel, 2007).
In diesen Fallen kann es zu einem geringeren Ausmal3 der
Beeintrachtigungen und ginstigeren Entwicklungsverlaufen verglichen

mit der freien oder der Translokationstrisomie kommen (Rauh, 2001).

Wie es zum Nichttrennen von Chromatiden wéhrend der Zellkernteilung
kommt, lasst sich bisher nicht eindeutig erklaren. Ein mehrfach
bestatigter Risikofaktor fiir das Down Syndrom ist das mutterliche Alter.
Es ist zahlreich belegt worden, dass sich mit steigendem Alter der
Mutter das Risiko erhéht ein Kind mit Down Syndrom zu gebaren
(Cocchi et al., 2010; Loane et al., 2013; Morris, Wald, Mutton, &
Alberman, 2003). Das Risiko einer 40-jahrigen Frau ist im Vergleich zu
einer 25 Jahrigen um das Sechsfache erhdht ein Kind mit Down
Syndrom zu bekommen (Morris & Alberman, 2009). Zahlreiche
Erklarungsansatze werden diesbezlglich diskutiert (Hultén, Patel,
Jonasson, & lwarsson, 2010; Sperling, 2007). Weitere Faktoren, die mit
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der Entstehung von Down Syndrom in Zusammenhang gebracht
werden, deren Einfluss jedoch bisher nicht ausreichend nachgewiesen
werden konnte, sind vaterliches Alter, ionisierende Strahlung,
Gesellschaften mit vielen Verwandtenehen, genetische
Pradispositionen fir Non-Disjunktion, Einfluss von Rd&ntgenstrahlen,
Virusinfektionen, Hormonen und Schadstoffen wie Alkohol und Tabak
sowie orale VerhlOtungsmittel, Schilddrisenerkrankungen und
Stérungen  des  Folatstoffwechsels bei der Mutter sowie
Wechselwirkungen und Kombinationen der genannten exogenen
Faktoren (Alfi, Chang, & Azen, 1980; Ghosh et al., 2011; Girirajan,
2009; Sperling, 2007; Sperling, Neitzel, & Scherb, 2012). Folglich ist
das Auftreten von Down Syndrom in den meisten Fallen nicht erblich,
unabhangig von kulturellen und religidsen Bedingungen sowie von
sozio-6konomischem Status und Lebenswandel der Eltern. Die
Pravalenzrate liegt bei ca. 1:700 Neugeborenen (Sperling, 2007), wobei
das Down Syndrom bei Jungen etwas haufiger vorkommt.
Internationale Pravalenzraten variieren deutlich dahingehend, ob neben
Lebendgeburten  Abortraten,  Fehlgeburten und  Todgeburten
berlcksichtigt werden. Eine Orientierung kdnnen die Daten des
EUROCAT liefern, die eine Pravalenzrate von 11.2 [10.9-11.5] : 10000
Lebendgeburten in verschiedenen europaischen Landern ermittelt
haben (Loane et al., 2013). Diese Rate blieb laut Autoren in einem
Zeitraum vom 1990-2009 stabil, wahrend die Gesamtpravalenz (Aborte
eingeschlossen) anstieg und im Jahr 2009 22 [21.7-22.4] von 10000
Falle von Trisomie 21 diagnostiziert wurden. Die beiden gegenlaufigen
gesellschaftlichen Trends, die sich am bedeutendsten auf die Pravalenz
von Down Syndrom auswirken, sind zum Einen das zunehmende Alter
der Mutter bei Geburt des Kindes (siehe z.B. Statistisches Bundesamt,
2013), das die Haufigkeit erhéht, und zum Anderen die steigende
Inanspruchnahme vorgeburtlicher Diagnostik, die einen Rickgang der
Pravalenzraten zur Folge hat, da die Abortrate bei Diagnose Down
Syndrom bei mehr als 80% (Loane et al., 2013) bzw. Uber 90%
(Lenhard, 2004, S. 66) liegt (vgl. 81-92%: Irving, Basu, Richmond, Burn,
& Wren, 2008; Morris & Alberman, 2009). Unterschiedliche
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gesellschaftliche Einstellungen und gesetzliche Rahmenbedingungen
in Bezug auf Familienplanung, Schwangerschaftsabbruch und
Pranataldiagnostik fiilhren dazu, dass internationale Trends teilweise
von ansteigenden (Graaf et al., 2011; Shin et al., 2009), abfallenden
(Irving et al., 2008; Morris & Alberman, 2009) bzw. stabilen (Bittles,
Bower, Hussain, & Glasson, 2007; Cocchi et al., 2010; van Gameren-
Oosterom, Helma B M et al.,, 2012) Pravalenzraten lebendgeborener
Menschen mit Down Syndrom berichten.

Verschiedene phanotypische Merkmale kdnnen bei Menschen mit
Down Syndrom vermehrt auftreten (z.B. rundes Gesicht und flache
Nasenwurzel, flacher Hinterkopf, groBe Zunge, schréagstehende
Lidachsen und Epikanthusfalte, Brushfield-Spots, Brachydaktylie mit
Vier-Fingerfurche sowie ein verringertes Koérperwachstum; Gillessen-
Kaesbach, 2007), sodass das Down Syndrom in vielen Fallen anhand
des &uBeren Erscheinungsbildes erkennbar ist. Die Anzahl und
Schwere von gesundheitlichen Beeintrachtigungen variiert in hohem
MaBe zwischen Menschen mit Down Syndrom. Es lassen sich jedoch
gesundheitliche Komplikationen und Probleme zusammenfassen, die
mit einer héheren Auftretenswahrscheinlichkeit bei Menschen mit Down
Syndrom assoziiert werden kénnen (Gillessen-Kaesbach, 2007):
Beispielsweise liegen in Uber 40% der Falle Herz- und GefaB-
fehlbildungen bzw. -erkrankung vor (Morris et al., 2014). Fehlbildungen
im Magen-Darm-Bereich sind ebenfalls haufiger als bei Menschen ohne
Down Syndrom, wie auch eine deutlich erhéhte Pravalenz von
Horstérungen und chronischen Ohrinfektionen (Shott, Joseph, &
Heithaus, 2001), eine erhdhte Neigung zu wiederkehrenden
Atemwegserkrankungen sowie Atemstillstinden wahrend des Schlafes,
ein  deutlich  herabgesetzter = Muskeltonus  (Hypotonie) und
Uberbeweglichkeit, orthopadische Probleme, Sehstérungen bzw.
Erkrankungen des Auges (Morton, 2011), Schilddriisenerkrankungen,
Zoliakie (Bonamico et al., 2001), Probleme des Blutkreislaufes sowie
ein hoéheres Risiko im Kindesalter an Leukdmie zu erkranken.
Neurologische Beeintrachtigungen (Lott, 2012) wie z.B. Epilepsie
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kommen bei Menschen mit Down Syndrom h&ufiger vor. Klinische
Symptome von Demenz kdnnen deutlich friher auftreten (Chapman &
Hesketh, 2000). Aufgrund des medizinischen Fortschritts kénnen
mittlerweile zahlreiche gesundheitliche Komplikationen erfolgreich
behandelt werden. Die Lebenserwartung von Menschen mit Down
Syndrom ist in den letzten Jahrzehnten auf Uber 60 Jahre deutlich
angestiegen (Glasson et al., 2002). Die haufigsten Todesursachen sind
Komplikationen bzw. Erkrankungen die Herz- oder Lungenfunktionen
betreffen, gefolgt von Unfallen, Krebserkrankungen und Infektionen
(Miodrag, Silverberg, Urbano, & Hodapp, 2013).

Psychische Stérungen treten zwar im Vergleich zu Menschen mit
anderen geistigen Behinderungen weniger haufig auf, jedoch deutlich
haufiger als bei Menschen ohne Down Syndrom (Dykens, 2007; Mantry
et al., 2008, Walker, Dosen, Buitelaar, & Janzing, 2011a, 2011b).
Hinsichtlich psychischer Stérungen und Verhaltensauffalligkeiten ist
bekannt, dass bei Menschen mit Down Syndrom insbesondere im
Kindesalter Autismus, Auffalligkeiten hinsichtlich Konzentrations-
leistung, Hyperaktivitat und Impulsivitdt sowie oppositionelles
Trotzverhalten haufiger vorkommen als bei Kindern ohne Down
Syndrom (Coe et al., 1999; Dykens, 2007; Dykens, Shah, Sagun, Beck,
& King, 2002; Ekstein, Glick, Weill, Kay, & Berger, 2011; Myers &
Pueschel, 1991). Bei Jugendlichen und Erwachsenen mit Down
Syndrom ist die Auftretenswahrscheinlichkeit flir depressive Stérungen
sowie Demenz deutlich héher als in der Allgemeinbevélkerung (Dykens,
2007; Lott et al., 2012; Walker et al., 2011a).

Die Entwicklung von Kindern mit Down Syndrom ist gepragt von
.erschwerten Ausgangsbedingungen® (Rauh, 2001; S. 158), die
interindividuell stark variieren: Es beeinflussen dabei sowohl individuelle
gesundheitliche Einschrankungen, personliche Madglichkeiten und
Verhaltensattribute, férderliche bzw. hemmende Umweltbedingungen
als auch syndromspezifische Merkmale die Aktivitat, Belastbarkeit und
den Entwicklungsverlauf (Wilken, 2009). Insbesondere in den
Bereichen kognitiver Fahigkeiten, Sprache und motorischer Entwicklung
kénnen bei Menschen mit Down Syndrom aufgrund von u.a.
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anatomischen Besonderheiten sowie medizinischen Beeintrachtigungen
haufig Entwicklungsverzdgerungen auftreten, die sich in ihrem Ausmaf
und Intensitat sehr unterscheiden (Baum et al., 2008). In der Berliner
Langsschnittuntersuchung von Rauh (2000) zeigte sich, dass sich die
kognitive Entwicklung in den ersten drei Lebensjahren im Vergleich zu
gleichaltrigen Kindern ohne Down Syndrom in einem halben
Entwicklungstempo vollzieht und in den Folgejahren auf ein Drittel
verringern.  Folglich kann ein sténdiger Entwicklungsfortschritt
verzeichnet werden, der deutlich verzdgert ist.

Das Down Syndrom ist die haufigste genetische Ursache flir eine
geistige Behinderung. Bei den meisten Menschen mit Down Syndrom
liegt eine leichte bis mittelgrade Intelligenzminderung vor, der
Intelligenzquotient liegt im Mittel bei 50 und variiert zwischen 30 und 70
(Chapman & Hesketh, 2000). Als Ursachen fir die beeintrachtigten
Intelligenzleistungen werden strukturelle Veranderungen der Hirn-
entwicklung (Pennington, Moon, Edgin, Stedrom, & Nadel, 2003; Rauh,
2006), geringe Aufnahmekapazitaten des Arbeitsgedachtnisses und
andere Beeintrachtigungen exekutiver Funktionen diskutiert, was mit
Besonderheiten der Verarbeitungsgeschwindigkeit und Konzentrations-
fahigkeit, visuellen und auditiven Wahrnehmungssteuerung in
Zusammenhang gebracht wird (Blttner, Poloczek, Schuchardt K., &
Méahler, 2012; Costanzo et al., 2013; Lanfranchi, Baddeley, Gathercole,
& Vianello, 2012; Zimpel, 2013). Insbesondere sprachliche Beeintrach-
tigungen stehen im wechselseitigen Zusammenhang mit den kognitiven
Fahigkeiten sowie Beeintrdchtigungen der Wahrnehmung. Die
Metaanalyse von Naess und Kollegen (2011) ergab, dass insbesondere
der expressive Wortschatz, Artikulation und Grammatik sowie das
verbale  Kurzzeitgedachtnis  (phonologische  Merkfahigkeit) bei
Menschen mit Down Syndrom beeintrachtigt sind, wahrend rezeptive
Sprachfahigkeiten (Sprachverstandnis) denen von Vergleichsgruppen
gleichen mentalen Alters entsprechen. Die Autoren betonen zudem die

groBe Heterogenitéat der Ergebnisse einzelner Studien.
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Der herabgesetzte Muskeltonus steht mit einer deutlich verzdgerten
motorischen Entwicklung in Zusammenhang. Motorische Meilensteile
(Zeitpunkt des ersten freien Sitzens, erste Gehversuche usw.) erreichen
Menschen mit Down Syndrom spater (Schott, 2010). In ihren Studien
fand Rauh (2000; 2001), dass sich die motorischen Entwicklung
zunachst langsamer entwickelt als die kognitive, sich dieser Effekt aber
im Alter von 3 Jahren umkehrt. Die soziale Entwicklung ist in der Regel
vergleichbar mit Kontrollgruppen gleichen mentalen Alters (z.B.
Guralnick, Connor, & Johnson, 2011).

Die verschiedenen genannten gesundheitlichen Probleme und die
haufig verzégerten kognitiven, verbalen und motorischen Beeintrach-
tigungen, die individuell unterschiedlich ausgepragt sein kénnen, fihren
dazu, dass Menschen mit Down Syndrom schon friih an verschiedenen
regelmaBigen Therapieangeboten zur spezifischen Entwicklungs-
férderung angebunden sind (Wilken, 2009). In Deutschland gibt es viele
regionale und Uberregionale Vereinigungen der Selbsthilfe, die meist
aus Elterninitiativen entstanden sind und durch Informations- und
Erfahrungsaustausch eine Unterstitzung fir die Familien mit einer
Person mit Down Syndrom darstellen kénnen (Wilken, 2009) wie
beispielsweise das Down-Syndrom-Infocenter in Lauf.
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2 Theoretischer Hintergrund

Die Situation von Zwillingen mit Diskordanz fir das Down Syndrom, im
Speziellen die kognitive und psychosoziale Situation der Zwillinge ohne
Down Syndrom dieser Familienkonstellation, ist bisher wenig erforscht.
Zum jetzigen Zeitpunkt liegen keine wissenschaftlichen Studien auf der
Grundlage quantitativer, systematischer, empirisch erhobener Daten zu
diesem Thema vor. Folglich erfordert dies im Hinblick auf die
Darstellung  der theoretischen  Grundlagen und  bisheriger
Studienergebnisse eine besondere Herangehensweise. Es werden im
Folgenden zunachst globale Forschungsergebnisse Uber die beiden in
der vorliegenden Arbeit untersuchten Merkmale, Intelligenz und
Verhaltensauffélligkeiten im Kindes- und Jugendalter, dargestellt.
Neben Grundlagen zur Klassifikation, Theorie, Verlauf und
Epidemiologie werden jeweils Erkenntnisse aus der Zwillingsforschung
und Studien Uber Geschwister von Kindern und Jugendlichen mit
Behinderung (im Speziellen Down Syndrom) n&her erldutert.
AnschlieBend wird der Zusammenhang zwischen Intelligenz und
Verhaltensauffalligkeiten bei Kindern und Jugendlichen dargestellt und
ausgewahlte  Faktoren beschrieben, die Einfluss auf die
Intelligenzleistung und Entwicklung von Verhaltensauffalligkeiten haben
kénnen. Bevor die aus dem theoretischen Hintergrund abgeleiteten
Hypothesen vorgestellt und die methodischen Grundlagen der
vorliegenden Arbeit erlautert werden, schlieBt das Kapitel mit der
Beschreibung des Forschungsprojektes der Universitat des Saarlandes,
in dessen Rahmen die Daten der vorliegenden Arbeit erhoben wurden.

2.1 Kognitive Fahigkeiten

Die Fahigkeiten eines Menschen, Umwelt auf eine bestimmte Weise
wahrzunehmen und zu reflektieren, Informationen zu verarbeiten und
wiederzugeben, Probleme (im Alltag) zu I6sen und sich an

Gegebenheiten anzupassen variieren von Person zu Person und haben
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Einfluss darauf, wie Personen ihren Alltag bewéltigen. Diese mentalen
Prozesse lassen sich als kognitiven Leistungsféhigkeiten bzw.
Intelligenz beschreiben und werden in der vorliegenden Arbeit erfasst.
Der folgende theoretische Hintergrund umfasst den aktuellen
Forschungsstand im Bereich der Intelligenzforschung. Zunachst werden
Grundlagen (Definition, zugrundeliegende Theorien, Erfassung und
Stabilitat) von Intelligenz vorgestellt, darauf folgt jeweils die Darstellung
von aktuellen Forschungsergebnissen hinsichtlich Intelligenz von

Zwillingen und Geschwistern von Kindern mit einer Behinderung.

2.1.1 Intelligenzbegriff

Intelligenz wird als meist beforschtes psychologisches Konzept und
zugleich in der Offentlichen Diskussion als umstrittenstes
psychologisches Phanomen bezeichnet (Gottfredson & Saklofske,
2009; Rost, 2013). Sternberg (2012) beschreibt Intelligenz als eine
Fahigkeit von Erfahrungen zu lernen und sich Umwelteinflissen
anpassen zu kbénnen sowie sich in aktiver Weise mit den
Anforderungen der Umgebung auseinanderzusetzen, seine Umwelt
entsprechend zu gestalten und auszuwahlen. Dies stellt eine von vielen
Definitionsversuchen der auf das letzte Jahrhundert reichenden
Intelligenzforschung dar. Verschiedenste theoretische Forschungs-
traditionen und -perspektiven flhrten dazu, dass hinsichtlich der
Definition des Intelligenzbegriffs bis heute Uneinigkeit besteht. Dies
spiegelt zugleich die Komplexitat dieses Konstruktes wider. Basierend
auf Experteninterviews von Uber 52 Wissenschaftlern verdffentlichte
Gottfredson (1997a) einen Konsensus damaliger Zeit mit dem Titel
Mainstream science on intelligence im Wall Street Journal. Danach sei
die Intelligenz ,eine sehr allgemeine geistige Kapazitdt, die unter
anderem die Fahigkeit zum schlussfolgernden Denken, zum Planen,
zum Problemlésen, zum abstrakten Denken, zum Versténdnis
komplexer Ideen, zum schnellen Lernen und zum Lernen aus

Erfahrungen umfasst” (S.13).
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2.1.2 Intelligenztheorien

Die heute dominierenden und einflussreichsten Theorien zur
Beschreibung von Intelligenz stellen hierarchische Strukturmodelle dar,
die geistige Leistungsfahigkeit in einen Ubergeordneten allgemeinen
kognitiven Faktor und verschiedenen, untergeordneten spezifischen
geistigen Fahigkeiten zusammenfassen. Diese Theorien basieren wie
die meisten Verfahren zur Messung kognitiver Fahigkeiten auf einem
psychometrischen Ansatz, d.h. eine Theorie wird auf der empirischen
Grundlage faktorenanalytisch erklart und weiterentwickelt (Neisser et
al., 1996; Rost, 2013). Die Theorie der fluiden und kristallinen
allgemeinen Intelligenz von Horn und Cattel (1966) gilt beispielsweise
als eine der bis heute einflussreichsten Theorien der Intelligenz und
stellt zudem die Grundlage fir die vorliegende Arbeit dar. Sie bietet
eine Kombination und Weiterentwicklung der bis dahin vorherrschenden
Theorien von Spearman (1904) und Thurstone (1927): Spearman
entdeckte den positiven Zusammenhang zwischen verschiedenen
kognitiven Leistungen (spezifischer Generalfaktoren) und einer
allgemeinen Basis intellektueller Leistungen, die er als Generalfaktor g
bezeichnete. Thurstone hingegen differenzierte sieben Primarfaktoren,
die eigenstandig und gleichbedeutend eine Art Profil der Intelligenz
darstellen:  Sprachverstandnis, Wortflissigkeit, schlussfolgerndes
Denken und Erkennen von Regelhaftigkeiten sowie raumliches
Vorstellungsvermégen,  Merkféhigkeit und  Kurzzeitgedachtnis,
Rechenféhigkeit und Wahrnehmungsgeschwindigkeit.

Horn und Cattell (1966) nahmen schlieBlich an, dass sich Intelligenz
aus zwei, voneinander unabhangigen, generellen Faktoren
zusammensetzt. Die fluide allgemeine Intelligenz beinhaltet danach die
Fahigkeit sich neuen Situationen anzupassen und neuartige Probleme
zu lésen, ohne Einfluss faktischen Wissens oder vorheriger
Lernerfahrungen. Diese Leistung flexiblen und anpassungsfahigen
Denkens ist von Geburt an angelegt und unabhangig von
gesellschaftlichen Einflissen zu verstehen (Holling, Preckel, & Vock,
2004). Im Speziellen beschreibt sie u.a. induktives Schlussfolgern, das
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Erkennen figuraler Beziehungen und das assoziatives Gedéachtnis, die
meist mit Hilfe von Aufgaben erfasst werden, bei denen Regeln und
GesetzmaBigkeiten erkannt und flexibel angewendet werden. Im
Vergleich dazu beinhaltet die kristalline allgemeine Intelligenz die
kognitive Fahigkeit vertraute Informationen zu verarbeiten und erlerntes
Wissen anzuwenden. GemalR dieser Theorie wird sie mit Hilfe von
Lernerfahrungen, Bildungschancen und Faktenwissen erworben, im
Speziellen beinhaltet sie allgemeines Wissen und Sprachverstandnis
(Cattell, 1987). Weiter postulieren Horn und Cattell (1966), dass
individuelle Unterschiede in der fluiden Intelligenz die Auspragung der
kristallinen Intelligenz bestimmen.

Diese Theorie wurde von Carroll (1993) in einem Drei-Ebenen-
Strukturmodell basierend auf Analysen von Uber 300 Datensatzen
weiterentwickelt. Carrolls Intelligenzstrukturmodell umfasst drei
Hierarchieebenen, denen Fahigkeiten unterschiedlicher Generalitat
zugeordnet werden. Die oberste Ebene (hdchste Generalitat, Stratum
lll) bezeichnet die allgemeine Intelligenz (vergleichbar mit Spearmans g
Faktor), die relevant fir die meisten kognitiven Fahigkeiten ist. Sie
beeinflusst die Fahigkeiten der nachstuntergeordneten, zweiten Ebene
(Stratum II), die Cattels und Horns fluide und kristalline Intelligenz, das
allgemeine Gedachtnis und Abrufbarkeit, kognitive (Verarbeitungs-)
Geschwindigkeit, Reaktions- bzw. Entscheidungsgeschwindigkeit sowie
visuelle und auditive Wahrnehmungsfahigkeit umfasst. Die dritte Ebene
(Stratum 1) besteht aus rund 70 spezifischen Fahigkeiten, die den acht
genannten Faktoren mittlerer Ebene zugeordnet werden kénnen
(Holling et al., 2004). Das Modell beriicksichtigt sowohl die Gewichtung
als auch die gegenseitige Abhangigkeit unterschiedlicher kognitiver
Leistungen und veranschaulicht die Komplexitat des Konstrukits.

Es bestehen neben den genannten noch weitere Theorien, die das
Konzept der Intelligenz zu beschreiben versuchen wie beispielsweise
das Modell multipler Intelligenzen von Gardner (1983) und die
triarchische Theorie von Sternberg (1985, 2004): eine Ubersicht bietet
Rost (2013).
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Insgesamt l&sst sich jedoch zusammenfassen, dass sich das
Intelligenzverstdndnis durchgesetzt hat, das auf der Grundlage
empirisch-faktorenanalytischer ~ Analysen  verschiedene kognitive
Teilfahigkeiten beschreibt, die sich hierarchisch ordnen und miteinander
zusammenhangen, aber voneinander unterscheidbare Intelligenz-
dimensionen darstellen (Gottfredson & Saklofske, 2009). Diese
Theorien sind die Grundlage fir die heute gebrduchlichen
Intelligenztests (Sternberg, 2012) und gelten unabhangig von Alter,
Geschlecht sowie Nationalitdt und Kultur (Gottfredson & Saklofske,
2009).

2.1.3 Erfassung von Intelligenz

Gemessen wird die Intelligenz mit Hilfe der Anzahl der in einem
spezifischen Testverfahren richtig gelésten Items. Meist werden
ermittelte Leistungen verschiedener Fahigkeitsbereiche in einem
Intelligenztest in Form von Rohwerten mit Leistungen einer
Normierungsstichprobe im  Bezug gesetzt. Mit Hilfe von
Altersnormtabellen wird ein Intelligenzquotient (IQ) erfasst, der es
erlaubt, das Individuum im Vergleich zu einer Gruppe Gleichaltriger zu
bewerten. So kann mit Hilfe des 1Qs die altersunabhangige Position des
Individuums in der Intelligenzverteilung bestimmt werden. Entsprechend
héngt die Zuverlassigkeit und Gdlltigkeit der Testergebnisse von der
GroéBe, Reprasentativitdt und Aktualitdt der Normierungsstichprobe
zusammen (Rost, 2013).

Allgemein anerkannt ist, dass sich Intelligenz in der Population im Sinne
der glockenférmigen Normalverteilung nach GaufB3 verteilt. Der
festgelegte Stichprobenmittelwert des Intelligenzquotienten (1Q) liegt bei
100 und die Standardabweichung bei 15. Rund 68% der
Grundgesamtheit haben folglich einen 1Q, der im Bereich von einer
Standardabweichung unter und Gber dem Mittelwert liegt (1Q=85-115).
Entsprechend gibt es einen kleineren Prozentsatz, von jeweils 14%, der
unterhalb und oberhalb dieser Intelligenzleistung liegt, bzw. lediglich
4%, deren 1Q unterhalb und oberhalb von zwei Standardabweichungen
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(IQ<70 und 130<IQ) liegt. Die qualitative 1Q-Abweichung eines
Testwertes vom Normmittelwert ist als unter-, Uber- oder

durchschnittlich zu bewerten (s. Tabelle 1).

Tabelle 1: Intelligenzleistungen im Normvergleich, qualitative

Zuordnung (adaptiert nach Pospeschill, 2013, S. 241)

Qualitative Bewertung Kl des Elnzelfalls IQ + KI Leistung
unterdurchschnittlich <1SD 55- 85 schwach
unterdurchschnittlich bis durchschnittlich | < 1SD bis = 1SD 70 -100
durchschnittlich +1SD 85-115
durchschnittlich bis Gberdurchschnittlich | £ 1SD bis > 1SD 100 - 130
Uberdurchschnittlich >1SD 115-145 stark

Anmerkungen: Kl= Konfidenzintervall: Bereich um einen beobachteten Wert, der mit einer
bestimmten Wahrscheinlichkeit (meist 95%) die Lage des wahren Wertes lberdeckt, SD=
Standardabweichung

Es gibt zahlreiche Intelligenztests im Kinder und Jugendbereich im
deutschsprachigen Raum, mit denen kognitive Fahigkeiten ermittelt
werden kénnen. Mit den erfassten Leistungsprofilen lassen sich
kognitive Starken erfassen und Bereiche, die einer Férderung bedurfen,
feststellen. Unterschiedlichen Intelligenztests liegen unterschiedliche
Intelligenztheorien zu Grunde. Die erfassten Teilbereiche der Intelligenz
und entsprechende Prifaufgaben unterscheiden sich. Folglich ist die
differenzierte  Betrachtung der erfassten Intelligenzdimensionen
anhaltend bei der Interpretation der Ergebnisse zu berilicksichtigen
(Holling et al., 2004).

2.1.4 Stabilitat und Variabilitat

Sowohl die fluide Intelligenz als auch das kristalline Wissen nehmen
vom Kindesalter bis ins Erwachsenenalter stetig zu und erreichen im
mittleren Erwachsenenalter ihren Héhepunkt, was zum einen mit der
biologischen Hirnreifung und zum anderen mit férderlichen bzw.
hinderlichen  Umwelteinflissen  zusammenhangt. Wahrend die
Zunahme des kristallinen Wissens sich mit zunehmendem hdéheren
Alter verlangsamt und anndhernd stabil bleibt, nimmt die fluide
Intelligenz im hohen Alter ab (Baltes, Staudinger, & Lindenberger, 1999;
Cattell, 1987; Horn & Cattell, 1967).
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Die Leistungen bzw. die Anzahl geléster Aufgaben in einem
Intelligenztest nehmen bei allen Kindern und Jugendlichen mit dem
Alter zu. Folglich steigen die Rohpunktwerte eines Intelligenztests im
Alter an. Zur Uberpriifung der Stabilitat erbrachter Intelligenzleistungen
eines Individuums wird das Beibehalten eines relativen Rangplatzes in
der Intelligenzverteilung Uber einen bestimmten Zeitraum betrachtet
(Rangreihenstabilitat; Oerter, 2008). Grundsatzlich weist die kognitive
Leistung in Bezug auf die Rangposition eines Individuums in der friihen
Kindheit eine relative Variabilitdt auf. Diese stabilisiert sich bis zum
mittleren Kindesalter von 9 bis 11 Jahren und verandert sich bis zum
Erwachsenenalter kaum noch (z.B. Bartels, Rietveld, van Baal, &
Boomsma, 2002), d.h. das Individuum behélt eine ahnliche Position im
Vergleich zu seiner Bezugsgruppe bei. In Bezug auf den individuellen
Rangplatz einer Testperson innerhalb einer Gruppe (interindividueller
Unterschied) liegt ab dem Grundschulalter wenig Verédnderung vor
(Hany, 2001). Gerade im Kindesalter scheinen Prozesse und Faktoren
der individuell umgebenden Umwelt eines Kindes die genetisch

angelegte Leistung intellektueller Fahigkeiten zu beeinflussen.

2.1.5 Intelligenzleistung von Zwillingen

Zahlreiche Studien haben die kognitiven Fahigkeiten von Zwillingen im
Vergleich zu Nicht-Zwilingen (im Weiteren ,Einlinge’ genannt)
untersucht. Insbesondere in alteren Studien wurde ein Unterschied
zuungunsten der Zwillinge erfasst: In einer in den 60er Jahren
erhobenen populationsbasierten Studie, die Kinder im Alter von 11
Jahren in Schottland beispielsweise untersuchte, fanden Deary und
Kollegen (2005) ein durchschnittliches kognitives Defizit von finf 1Q-
Punkten bei Zwilingen im Vergleich zu Einlingen. Ahnliche

Unterschiede wurden von Ronalds, De Stavola und Leon (2005) bei

' Die Bezeichnung Einling wird im Folgenden fir Kinder, die nicht innerhalb einer
Mehrlingsschwangerschaft entstanden sind, aus Griinden der besseren Lesbarkeit
verwendet. Im Gegensatz zum Einzelkind ist es unabhéngig von dem Vorhandensein
weiterer Geschwister.
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sieben bis neun jahrigen Probanden erfasst, dabei wurden die
Leistungen von Zwillingen mit denen ihrer Geschwister verglichen.
Neuere reprasentative Untersuchungen, wie die von Calvin und
Kollegen (2009), ergaben hingegen keine Unterschiede. Die kognitiven
Leistungen im verbalen, quantitativen und nonverbalen Denkvermdgen
von Zwillingen im Alter von 11 Jahren unterschieden sich nicht von
Einlingen. Wé&hrend bei den genannten Studien auf querschnittliche
Daten zurlckgegriffen wurde, untersuchten Webbink und Kollegen
(2008) in einer niederlandischen Studie Schulleistungen und die
Intelligenz bei Zwillingen im Alter von 6 bis 12 Jahren langsschnittlich.
Sie fanden im Alter von 6, 10 und 12 Jahren Unterschiede zwischen
Zwillingen und Einlingen, wobei die gr6Bte ermittelte Differenz im Alter
von 10 Jahren lediglich bei 0,83 |Q-Punkten zugunsten der Einlinge lag.
In einer zusétzlich erhobenen Stichprobe im Erwachsenenalter zeigten
sich keine Unterschiede zwischen Zwillingen und ihren Geschwistern
(Webbink et al., 2008). In einer grof3 angelegten norwegischen Studie
(Eriksen, Sundet, & Tambs, 2012) wurde die geringe Differenz
zwischen Zwillingen und Einlingen hinsichtlich der durchschnittlichen
IQ-Werte ebenfalls als verschwindend gering und ohne jegliche
Auswirkung auf das Leben der Individuen interpretiert. Die Autoren
weisen darauf hin, dass der tendenzielle Nachteil von Zwillingen
hinsichtlich kognitiver Leistungen auf das geringere Geburtsgewicht
bzw. einer durchschnittlich friiheren Geburt (eingeschrankter Wachstum
innerhalb der Gebarmutter) zurtickzufihren sei. Christensen und
Kollegen (2006) nehmen an, dass der Uber die Jahrzehnte verringernde
und heute zu vernachlassigende Unterschied zwischen Zwillingen und
Einlingen mit dem medizinischen Fortschritt in der Geburtshilfe und der

weiteren padiatrischen Versorgung zusammenhangt.
2.1.6 Intelligenzleistung von Geschwistern von Menschen mit
Behinderung

Bisherige Forschungsbemihungen in Bezug auf Geschwister von
Menschen mit Behinderung befassen sich verstarkt mit der
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psychosozialen Anpassung und dem Wohlbefinden sowie der Qualitat
der Beziehungen innerhalb der Familie, sodass sehr wenige Studien
vorliegen, die die kognitive Fahigkeiten von Geschwistern von Kindern
und Jugendlichen mit (geistiger) Behinderung untersuchen (Olszewski,
Radoeva, Fremont, Kates, & Antshel, 2014). Empirische Daten Uber
kognitive Fahigkeiten von Geschwistern mit einem Bruder oder einer
Schwester mit einer (geistigen) Behinderung kdnnen darlber
Aufschluss geben, ob die Behinderung des Geschwisters innerhalb der
geteilten Umweltbedingungen die Entwicklung der Intelligenzfahigkeit
hemmt oder férdert. Vorstellbar ist, dass Kindern und Jugendlichen mit
einem Geschwister mit Down Syndrom weniger lernanregende
Umweltbedingungen zur Verflgung stehen. Andererseits ist es mdglich,
dass die Einnahme der Rolle eines Tutors oder Vorbildes fir das Kind
oder den Jugendlichen mit Behinderung in bestimmten Bereichen die
kognitiven Fahigkeiten des nicht beeintréchtigten Kindes férdert (Zajonc
& Markus, 1975). Olszewski und Kollegen (2014) haben einen positiven
Zusammenhang zwischen kognitiver Leistungen von Menschen mit
Down Syndrom und ihren Familienmitgliedern (Geschwistern und
Eltern) festgestellt. Dieser Zusammenhang wurde lediglich bei Familien
signifikant, deren Kind mit Down Syndrom im selben Haus aufwuchs
und nicht in einer betreuten Einrichtung wohnte (Fraser & Sadovnick,
1976; zitiert nach Olszewski et al.,, 2014). Sowohl familidrbedingte
Pradispositionen (von Trisomie 21 unabhdngige Gene) als auch
Faktoren der geteilten Umweltbedingungen nehmen demnach einen
Einfluss auf die Variabilitéat der Intelligenzwerte der Geschwister ein. Als
Nebenergebnis der Studie von Pilowsky und Kollegen (2003) zeigten
Geschwister von Kindern mit unterschiedlichen Behinderungen
(Autismus; kognitive Beeintrachtigung; Sprachdefizite) Intelligenz-
leistungen im durchschnittlichen Bereich. Die Intelligenzleistungen der
drei Geschwistergruppen unterschieden sich nicht hinsichtlich ihrer
kognitiven Leistungen. Jedoch schienen die Geschwister von Kindern
mit geistiger Beeintrachtigung tendenziell niedrigere Intelligenzwerte zu
erreichen als die beiden anderen Gruppen. Unter ausschlieBlicher
Betrachtung der Sprachskala des erfassten Intelligenztests zeigte sich,
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dass Geschwister von Kindern mit Autismus signifikant héhere 1Q-
Werte aufwiesen als Geschwister von Kindern mit Sprachbeein-
trachtigungen (Pilowsky et al., 20083). Untersuchungen, die unter
anderem die Schulleistungen erfassten, zeigen vergleichbare
Leseleistungen und Schulnoten zwischen Geschwistern von Kindern
und Jugendlichen mit Down Syndrom und ihren gleichaltrigen
Schulkameraden (Gath & Gumley, 1987; Lobato et al., 2011). Gath und
Gumley (1987) nahmen folglich an, dass Geschwister von Kindern mit
Down Syndrom in schulischen und sozialen Anforderungsbereichen
ahnliche Leistungen erzielen, wobei andere Variablen wie sozio-
6konomischer Status nicht kontrolliert wurden. Lobato und Kollegen
(2011) fanden ebenfalls (als Randergebnis) hinsichtlich der
Schulleistungen  keine  Unterschiede zwischen (kaukasischen)
Geschwistern von Kindern mit geistiger Behinderung (davon 50% mit
Down Syndrom) und Geschwistern von Kindern ohne kognitive
Beeintrachtigung.  Insgesamt  kénnen  die o0.g. bisherigen
Studienergebnisse nur Hinweise darauf geben, dass die
Intelligenzleistungen von Geschwistern mit Behinderung ahnlich hoch
sind wie bei anderen Kindern und Jugendlichen. Zwar korrelieren
Schulnoten hoch mit Intelligenzleistungen, diesen liegen jedoch
unterschiedliche Konzepte zugrunde und werden von verschiedenen
Faktoren beeinflusst. Es besteht ein Forschungsbedarf Unterschiede
mit standardisierten Verfahren und einer geeignet groBen Stichprobe
mit geeigneten Kontrollgruppe zu Uberprifen und Kontrollvariablen

miteinbeziehen.

2.2 Psychische Verhaltensauffélligkeiten im Kindes- und
Jugendalter

Aquivalent zum Kapitel 2.1 wird im Folgenden zunachst eine Ubersicht
Uber den aktuellen Forschungsstand zu Kilassifikation und Erfassung,
Epidemiologie und Stabilitdt von dem zweiten in der vorliegenden Arbeit
erfassten Merkmal, den Verhaltensauffalligkeiten im Kindes- und
Jugendalter, dargestellt. AnschlieBend werden Studienergebnisse zur
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psychosozialen Situation von Zwillingen und Geschwistern mit
Behinderung berichtet. Dabei werden ausgewahlte, relevante
Studienergebnisse prasentiert, die im Hinblick auf das theoretische
Verstandnis von Verhaltensauffalligkeiten, dem erfassten Altersbereich
der Kinder und Jugendlichen und der Erfassungsmethode mit denen
der vorliegenden Studie vergleichbar sind.

2.2.1 Definition von Verhaltensauffélligkeiten im Kindes- und
Jugendalter

Die Bewertung des Verhaltens eines Menschen in seiner Auspragung
als auffallig ist abhangig von dem sozialen Kontext, in der die
Handlungen beobachtet werden. Auf der Grundlage von
Normkonzepten werden Grenzen zwischen abweichendem und
unauffallig-durchschnittichem Verhalten kinstlich festgelegt und
entsprechend dieser Verhalten beurteilt. Diese Normen kénnen
subjektiver, religiéser, gesellschaftlicher, politischer, professioneller
oder, wie in der vorliegenden Studie, statistischer Art sein (Barkmann &
Schulte-Markwort, 2007). Aufgrund ihrer relativen Seltenheit sind
Verhaltensauffalligkeiten als Warnsignale zu verstehen, die eine
besondere Bedeutung in sozialen Interaktionen einnehmen, als stérend
wahrgenommen werden, das subjektive Wohlbefinden des Betroffenen
und/oder seine Umwelt beeintrachtigen und stigmatisierend flr das
Individuum sein kénnen (Mattejat et al., 2005; Myschker & Stein, 2014).
Verhaltensauffalligkeiten kénnen entsprechend dieses Verstandnisses
auch ohne schwerwiegende Beeintrachtigungen im  Alltag
(Krankheitswert) auftreten.

Die Beschreibung psychischer Auffélligkeiten kann grundsatzlich mit
Hilfe der kategorialen und dimensionalen Diagnostik erfolgen. Die Vor-
und Nachteile dieser unterschiedlichen Ansétze und deren Kombination
werden in verschiedenen psychologischen Handlungsfeldern diskutiert
(Barkmann & Schulte-Markwort, 2007; Dd&pfner & Lehmkuhl, 1997).
Wahrend durch kategoriale Diagnostik bestimmte psychopathologische

Verhaltensweisen mittels bestimmter zu erflllender Kriterien in klar
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voneinander abgrenzbare Stdrungsbilder eingeordnet werden kénnen,
liegt der dimensionalen Kilassifikation das Verstédndnis psychischer
Stérungen als kontinuierlich verteilte Merkmale zu Grunde (Dépfner
& Lehmkuhl, 2012). Die in der therapeutischen bzw. medizinischen
Praxis gebrauchlichen Klassifikationssysteme wie die International
Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems
(ICD-10; Dilling, Mombour, & Schmidt, 2013) und Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-5; Falkai, P. & Wittchen,
H.-U., 2014), mit denen psychische Stérungen identifiziert und
Diagnosen gestellt werden, beruhen auf dem kategorialen Ansatz. In
der vorliegenden Arbeit werden, dem dimensionalen Ansatz folgend,
vielmehr die Informationen Uber die Ausprdgung psychischer
Auffalligkeiten auf einem Kontinuum des Empfindens, Erlebens und
Verhaltens betrachtet. Dimensionale Klassifikationssysteme
psychischer Auffélligkeiten beruhen auf empirisch gewonnenen Daten
(meist durch Fragebogenerhebungen). Mittels psychometrischer
Analysen bzw. multivariater statistischer Verfahren werden bestimmte
Verhaltensmerkmale Dimensionen zugeordnet und entlang derer
beschrieben (Dépfner & Lehmkuhl, 1997). Mit Hilfe von festgelegten
Trennwerten, sogenannten Cut-Off Werten, kdnnen die Auspragungen
der Verhaltensmerkmale wiederrum in unauffallig bzw. auffallig
sekundar klassifiziert werden.

In der vorliegenden Arbeit werden Haufigkeit, Auspragung und Dauer
von Verhaltensauffalligkeiten von Kindern und Jugendlichen mit Hilfe
von empirischen Daten betrachtet, die begrifflich und konzeptionell klar
von festgelegten, behandlungsdirftigen, psychischen Stérungen bzw.
psychiatrische Diagnosen und Erkrankungen abzugrenzen sind.
Anhand der Auspragung und Intensitat des Verhaltensmerkmals sollen
Risikogruppen herausgefiltert werden. Es wird entsprechend einer
Friherkennung diejenige Personengruppe gescreent und identifiziert,
bei der a) ein Verdacht auf eine psychische Stérung vorliegt b) die
vollentwickelte psychische Stérungen bereits besteht oder c¢) ein
erh6htes Risiko fUr eine psychische Stérung in Zukunft vorliegt (vgl.



THEORIE 37

Troster, 2008). Im klinischen Setting ist die gezielte Diagnosestellung
dieser Vorgehensweise bei positivem Befund anzuschlieB3en.

2.2.2 Erfassung psychischer Verhaltensauffalligkeiten im Kindes- und
Jugendalter

CBCL. Ein weit verbreitetes und international genutztes und vielfach
Uberpriftes dimensionales Klassifikationssystem im Kindes- und
Jugendalter stellt das Achenbach System of Empirically Based
Assessment (ASEBA; Achenbach & Rescorla, 2001) dar, das auch in
deutscher Ubersetzung vorliegt: Child Behavior Checklist (CBCL;
Arbeitsgruppe Deutsche Child Behavior Checklist, 1998). Auf der
Grundlage von Fremdbeurteilungen durch Eltern und Lehrer sowie
Selbstbeurteilungen werden Kompetenzen und Verhaltensauffallig-
keiten von Kindern und Jugendlichen im Alter von 4-18 Jahren erfasst:
Die Verhaltensauffalligkeiten werden dabei wie folgt unterteilt: Zu den
internalisierten Verhaltensproblemen gehdren Probleme (bezogen auf
sich selbst) wie sozialer Rickzug, korperliche Beschwerden und
angstliches bzw. depressives Verhalten. Externalisierte Verhaltens-
probleme umfassen Probleme in der Interaktion und Beziehung mit
Anderen,  dissozial-aggressives und  regelverletzendes  bzw.
oppositionelles Verhalten. SchlieBlich beinhaltet die Dimension
gemischter Verhaltensauffalligkeiten soziale Probleme, zwanghaftes
bzw. repetitives Verhalten und Aufmerksamkeitsprobleme. Das
Fragebogenverfahren wurde mit einer deutschen repréasentativen
Stichprobe normiert und hinsichtlich der TestgUtekriterien UGberprift
(Dopfner et al., 1997): Es zeigten sich vergleichbar mit den Analysen
der amerikanischen Normstichprobe zufriedenstellende Ergebnisse
hinsichtlich der Obijektivitat, faktoriellen Validitat und Reliabilitat (Strau3
& Schumacher, 2005).

SDQ. Der in der vorliegenden Studie genutzte Screeningfragebogen
Strenghts and Difficulties Questionnaire (SDQ; Goodman, 1997; online
kostenfrei verflgbar unter www.sdginfo.org) stellt ebenso ein
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dimensionales, weit verbreitetes und international eingesetztes
Instrument dar, das Verhaltensauffalligkeiten und Starken bei Kindern
und Jugendlichen im Alter von 3 bis 16 Jahren erfasst (siehe Kapitel
3.3.3). Die vier Dimensionen Emotionale Probleme, externalisierende
Verhaltensprobleme, Hyperaktivitdt und Probleme mit Gleichaltrigen
lassen sich zu einem Gesamtproblemwert zusammenfassen und
aufsummieren, wahrend die flnfte Dimension Prosoziales Verhalten als
positives Verhaltensmerkmal separat zu betrachten ist. In einer
Untersuchung von Uber 13000 britischen Kindern im Alter von 5 bis 16
Jahren zeigten sich, theoretisch und faktorenanalytisch begriindet,
Hinweise darauf, dass insbesondere in nicht-klinischen Stichproben die
Skalen Emotionale Probleme und Probleme mit Gleichaltrigen den
internalisierenden Verhaltensauffalligkeiten und Hyperaktivitdt und
Verhaltensprobleme  externalisierenden Verhaltensauffalligkeiten
zugeordnet werden kénnen (Goodman, Lamping & Ploubidis, 2010),
was auf die Vergleichbarkeit zum CBCL hinweist. Klasen und Kollegen
(2000) fanden in einer deutschen Stichprobe hohe signifikante
Zusammenhdnge zwischen den beiden Fragebogenverfahren CBCL
und SDQ (r=0.78 im Gesamiproblemwert; r=0.60-0.76 in einzelnen
Subskalen) in Eltern- und Selbsturteil. Es zeigten sich deutliche
Unterschiede zwischen klinischer und nichtklinischer Stichprobe in den
Angaben beider Fragebogenbeurteilungen, was beide Verfahren in ihrer
Brauchbarkeit als Screeninginstrumente zur Identifizierung von
Risikogruppen bestatigt. Der SDQ erwies sich im Gesamtproblemwert
(Summe aller Verhaltensauffélligkeiten) und im Bereich Hyperaktivitat/
Unaufmerksamkeit als etwas besser geeignet die klinische Stichprobe
von der nichtklinischen Stichprobe zu unterscheiden. Zur
Differenzierung bestimmter psychischer Stérungen empfehlen die
Autoren ausfuhrlichere Diagnostikverfahren (Klasen et al., 2000).

Fremd- vs. Selbsturteil. Das Verhalten von Kindern und Jugendlichen
tritt nicht isoliert auf, sondern wird von persénlichen Merkmalen und
verschiedensten Umwelteigenschaften beeinflusst (van Roy, Groholt,
Heyerdahl, & Clench-Aas, 2010). Es ist stets vor dem Hintergrund des
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Entwicklungsstadiums zu betrachten (Herpertz-Dahlmann, Resch,
Schulte-Markwort, & Warnke, 2008). Zudem kann es sich in
unterschiedlichen Situationen unterschiedlich zeigen, weshalb in der
Erfassung von Verhaltensauffalligkeiten verschiedene Informations-
quellen zur Beschreibung der Problemlage genutzt werden. In der
Metaanalyse von Achenbach und Mitarbeiter (1987), die Gber 100
Studien mit unterschiedlichen diagnostischen Methoden
berlcksichtigte, wurden vergleichsweise geringe Korrelationen
zwischen Eltern- und Lehrereinschatzungen (r=0.28) sowie Selbst- und
Fremdurteil (r=0.22) gefunden. Die Ubereinstimmung von Eltern- und
Selbsturteil, erfasst mit dem SDQ, erreichte in einer Studie von
Goodman (2001) Korrelationen im Gesamtproblemwert um r=0.33 und
in den Subskalen r=0.21 (Emotionale Probleme) und r=0.30
(externalisierte ~ Verhaltensprobleme).  Ahnliche Zusammenhange
zeigten sich in anderen aktuellen, internationalen Studien zu
Verhaltensauffalligkeiten bei Kindern und Jugendlichen (Goodman,
2001; Thiels & Schmitz, 2008; van der Meer, M., Dixon, & Rose, 2008;
van Roy et al., 2010). Es gibt Hinweise darauf, dass oppositionelle und
hyperkinetische Verhaltensauffalligkeiten im familidaren Bereich gut
beobachtbar sind (Plick et al.,, 1997), wahrend emotionale Probleme
wie angstliches und depressives Verhalten bei Kindern und
Jugendlichen im Fremdurteil schwieriger einzuschatzen sind (van der
Meer, Dixon, & Rose, 2008). Dies zeigte sich besonders bei Madchen
im Jugendalter in der Beurteilung durch Eltern (Ravens-Sieberer et al.,
2008). Insbesondere im Vorschulalter wird bei der Erfassung von
Verhaltensauffalligkeiten auf Fremdbeurteilungen zurlckgegriffen.
Kindern und Jugendlichen féllt es schwerer das eigene Verhalten mit
dem Anderer zu vergleichen und die damit einhergehende
Beeintrachtigung einzuordnen. Kuirzlich aufgetretene Erlebnisse und
aktuelle Befindlichkeiten haben anscheinend einen starkeren Einfluss
auf die Selbstbeurteilung und kdnnen die Einschatzung der
Gesamtsituation verzerren (Esser, 2011; van Roy et al., 2010). Eltern
sind eher in der Lage Auffalligkeiten ihres Kindes im Kontext der

gesamten kindlichen Entwicklung einzuschatzen und deren
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Auswirkungen auf die Familie und die Eltern-Kind-Beziehung zu
beschreiben. Sie kdnnen zusatzliche Informationen Uber komplexe,
abstrakte und psychologische Sachverhalte liefern (Matza, Swensen,
Flood, Secnik, & Leidy, 2004). SchlieBlich ist deren Einschatzung
bedeutend, da sie stark in die Entscheidungsprozesse Uber die
Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen fir ihr Kind involviert sind
(Civita et al., 2005; Teagle, 2002). Bei Kindern und Jugendlichen, die in
der Lage sind die Fragebdgen valide zu beantworten (meist mit ca. 11
Jahren) besteht Einigkeit dariiber, dass Fremd- und Selbstbeurteil-
ungen jeweils eine hilfreiche, gegenseitige Erganzung darstellen.

2.2.3 Haufigkeit von Verhaltensauffalligkeiten im Kindes- und
Jugendalter

Die Angaben epidemiologischer Studien Uber Haufigkeiten von
Verhaltensaufféalligkeiten bei Kindern und Jugendlichen unterscheiden
sich aufgrund unterschiedlicher Definitionen der Einschlusskriterien, der
eingesetzten Erhebungsverfahren, der genutzten Informationsquellen
(Selbst-/Fremdurteil  verschiedener Personen), der untersuchten
StichprobengréBe und -zusammensetzung und den Bezugszeitrdume
(Petermann, 2005; Pulkkinen, Vaalamo, Hietala, Kaprio, & Rose, 2003;
Roberts, Attkisson, & Rosenblatt, 1998). Barkmann und Schulte-
Markwort (2012) ermittelten in einer aktuellen Metaanalyse zur
Haufigkeit von Verhaltensauffalligkeiten bei Kindern und Jugendlichen
in Deutschland eine Pravalenzrate von 17.6%. Dabei wurden Uber 30
Studien einbezogen, die Auffalligkeiten nach kategorialen und/oder
dimensionalen Kriterien klassifizierten. Internationale Uberblicks-
arbeiten und groBangelegte, reprasentative Studien im englisch-
sprachigen Raum zeigten vergleichbare Werte zwischen 10% und 20%
(Ford, Goodman, & Meltzer, 2003; Green et al., 2005; |lhle & Esser,
2002; Roberts et al.,, 1998). Als haufigste Stérungen werden
Angststérungen, Stdérungen im Bereich des Sozialverhaltens sowie
depressive und hyperkinetische Symptome berichtet (lhle & Esser,
2002; Ravens-Sieberer, Wille, Bettge, & Erhart, 2007). Zudem ist
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bekannt, dass bei psychischen Auffalligkeiten oft nicht nur ein
Verhaltensbereich zu Beeintrachtigungen flhren kann, sondern oft
weitere Stérungen komorbid auftreten (lhle & Esser, 2002).

Aktuelle und bundesweit reprasentative Daten Uber psychische
Verhaltensauffalligkeiten von Kindern und Jugendlichen bis zum 17.
Lebensalter, so wie sie in der vorliegenden Studie definiert werden,
bieten die Ergebnisse der BELLA-Studie (BELLA: Befragung
Seelisches Wohbefinden und Verhalten), die im Rahmen des Kinder-
und Jugendgesundheitssurveys (KiGGS: Studie zur Gesundheit von
Kindern und Jugendlichen in Deutschland) durch das Robert-Koch-
Institut durchgefthrt wurde und in weiteren Erhebungswellen zukinftig
erheben  wird (www.kiggs-studie.de). Um Hinweise auf
Verhaltensauffalligkeiten und Starken von Kindern und Jugendlichen im
Alter von 3-17 Jahren zu identifizieren, kam, wie in der vorliegenden
Studie auch, der SDQ Fragebogen (Goodman, 1997) zum Einsatz.
Unter Berlcksichtigung der mit Hilfe der englischen Normen
festgelegten Cut-Off Werten schatzten in der ersten Erhebungswelle
(2003-2006) 7,2% der befragten Eltern ihr Kind im Gesamtproblemwert
auffallig und 7,5% grenzwertig ein. 14,7% konnten folglich einer
Risikogruppe zugeordnet werden (siehe Tabelle 2; Hoélling, Erhart,
Ravens-Sieberer, & Schlack, 2007). Unter Verwendung der deutschen
Normierungen von Woerner und Kollegen (2002) ergab sich bei
demselben Datensatz ein Prozentsatz von 18,5%, die zu der definierten
Risikogruppe zahlten (Hélling, Kurth, Rothenberger, Becker, & Schlack,
2008), was dem Anteil in der Normierungsstichprobe (18,4%; Woerner
et al.,, 2002) und einer weiteren Teilstichprobe der BELLA-Studie
(Rothenberger, Becker, Erhart, Wille, & Ravens-Sieberer, 2008)
entspricht. In einer zweiten Erhebungswelle (2009-2012), die u.a.
Verhaltensauffalligkeiten im Alter von 3-17 Jahren mit Hilfe des SDQ -
nicht wie zuvor schriftich sondern telefonisch- untersuchte, zahlten
20,2% im SDQ Gesamiproblemwert zu der Risikogruppe (Hélling,
Schlack, Petermann, Ravens-Sieberer, & Mauz, 2014). Der leichte

Anstieg der Haufigkeit wird von den Autoren in Anbetracht der maximal
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erreichbaren Skalenpunkten von 40 als vergleichsweise unbedeutend

bewertet (HOlling et al., 2014).

Tabelle 2: Ergebnisse der KiGGS-Studie zu Verhaltensauffélligkeiten

(Haufigkeiten in Prozent in Anlehnung an Holling et al., 2004)

sbQ Auffallig Grenzwertig Unauffallig
Gesamt d Q Gesamt 3 Q Gesamt 3 Q

GesamtPr 7.2 9.0 55 7.5 8.8 6.2 85.3 822 885
EmoPr 9.1 8.6 9.7 7.2 6.9 7.5 83.7 845 828
VerhPr 14.8 176 119 16.0 175 145 69.2 64.9 73.6
Hyp 7.9 10.8 4.8 5.9 7.3 4.5 86.1 81.8 90.7
PrPeers 11.5 13.1 9.9 10.5 11.3 9.6 78.0 75.6 80.6
ProVerh 3.6 4.7 25 7.0 9.0 5.0 89.3 86.3 9238

Anmerkungen: Prozentualer Anteil derjenigen, die je nach Ausprégung als auffallig, grenzwertig und
unauffallig eingestuft wurden (Cut-Off aus engl. Normierung), Gesamt=Gesamtistichprobe (N=14478),
J&'=ménnlich (n=7376), @=weiblich (n=7102), GesamtPr=Gesamtproblemwert, EmoPr=Emotionale
Probleme, VerhPr=Verhaltensprobleme, PrPeers=Probleme mit Gleichaltrige, Hyp=Hyperaktivitat und
ProVerh=Prosoziales Verhalten

2.2.4 Geschlechtsunterschiede hinsichtlich Verhaltensaufféalligkeiten

Die Ergebnisse der BELLA-Studie zeigen geschlechtsspezifische
Unterschiede in der Auspragung bestimmter Verhaltensauffalligkeiten:
Kinder

Jugendlichen im Gesamtproblemwert des SDQ héher ein. Im Einzelnen

Insgesamt schatzten die Eltern ihre méannlichen und
wurden diese in Bezug auf externalisierende Verhaltensprobleme
(dissoziales und deviantes Verhalten), Probleme mit Gleichaltrigen und
Hyperaktivitat (motorische Unruhe, Impulsivitat, Aufmerksamkeitsdefizit)
auffalliger bewertet als weibliche Probanden (Woerner, Becker, &
Rothenberger, 2004). Weiter gibt es Hinweise darauf, dass Eltern bei
Méadchen und jungen Frauen ein héheres AusmalB3 prosozialen
Verhaltens und haufiger emotionale Probleme angeben (Holling et al.,
2007, Tabelle 2). Madchen zeigen mehrheitlich eher nach innen
gerichtete Bewaltigungsmuster und neigen zu internalisierenden
Verhaltensaufféalligkeiten, wahrend bei Jungen nach auf3en gerichtetes
die

Verhaltensauffalligkeiten assoziiert sind (Fréhlich-Gildhoff & Hensel,

Verarbeitungsmuster  Ublicher sind, mit  externalisierenden

2013). Diese Unterschiede kénnen auf Sozialisationsbedingungen und
der unterschiedlichen gesellschaftlichen Geschlechterrolle in sozialen
Systemen zurtckgefihrt werden (Myschker & Stein, 2014). Weibliche
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Kinder und Jugendliche schatzten in einer Untersuchung von Erhard
und Mitarbeiter (2007) ihre eigenen personalen (Selbstwirksamkeit,
Optimismus) und familidaren (Familienklima) Ressourcen niedriger ein
als mannliche Probanden, wahrend diese hinsichtlich sozialer
Unterstltzung in der Selbsteinschatzung niedrigere Werte erreichten.

In  Ubereinstimmung mit frilheren Befunden gaben in der
Langsschnittuntersuchung von Hampel und Kollegen (2005) weibliche
10-13 Jéahrige, im Vergleich zu méannlichen Probanden, ein hbéheres
Stressempfinden in sozialen Belastungssituationen und eine héhere
Auspragung im Bereich Angstlichkeit und Depressivitat an. Die Autoren
vermuten, dass bei Madchen wund Jungen unterschiedliche
Stressbewaltigungsstrategien bei der Entwicklung von psychischen
Auffélligkeiten von Bedeutung sind: Madchen fallt es danach schwerer
sich von Problemen zu distanzieren, sie reagieren eher mit
resignierendem und aversiven Gedanken und suchen nach sozialer
Unterstitzung. Jungen hingegen scheinen sich tendenziell eher
abzulenken und unginstige emotionsregulierende Strategien wie

Aggression zur Stressbewaltigung zu wéhlen.

2.2.5 Stabilitdt, Verlauf, Erscheinungsformen von Verhaltens-

auffalligkeiten

Psychische Auffalligkeiten und Stdérungen kdnnen sich bis ins
Erwachsenenalter chronifizieren (Ravens-Sieberer et al., 2014; Reef,
Diamantopoulou, van Meurs, Verhulst, & van der Ende, J, 2009; Reef,
Diamantopoulou, van Meurs, Verhulst, & van der Ende, J., 2011). Es
konnte gezeigt werden, dass Verhaltensauffélligkeiten im Vorschulalter
mit psychischen Stérungen im Erwachsenenalter in Zusammenhang
stehen kénnen (Caspi, 1996). Die in der Uberblicksarbeit von Ihle und
Esser (2002) erfassten Langsschnittuntersuchungen deuten auf relativ
hohe Persistenzen von 50% Uber die Zeitrdume von zwei bis flnf
Jahren hin. Die Langsschnittstudie von Esser und Kollegen (2000), in
der psychische Auffalligkeiten mit 8, 13, 18 und 35 Jahren erfasst
wurden, zeigte chronische Entwicklungsverlaufe in nahezu der Halfte
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der zum ersten Zeitpunkt als auffallig beschriebenen Probanden,
wahrend die restlichen auffalligen Kinder und Jugendlichen innerhalb
von funf Jahren als verhaltensunauffallig eingestuft wurden. Dabei
wurden zudem Unterschiede zwischen den Verhaltensbereichen und
der Stabilitat festgestellt: Dissoziale bzw. oppositionell herausfordernde
Verhaltensweisen waren Uber die vier Messzeitpunkte hinweg stabiler
als emotionale Verhaltensprobleme (Esser et al., 2000). Die Autoren
fassten zusammen, dass von 2-10 % chronisch psychisch
beeintrachtigten Kindern und Jugendlichen auszugehen ist. Eine
Langsschnittuntersuchung im Rahmen einer Erhebung mit dem SDQ
ergab, dass 80% der als unaufféllig eingestuften Kinder und
Jugendlichen im Zeitraum von 6 Jahren weiter unaufféllig blieben. 14-
21.2% aller zum ersten Testzeitpunkt (mit 9 Jahren) als auffallig
eingestuften Kinder wurden Uber alle Messzeitpunkte hinweg und sechs
Jahre spéater als aufféllig im Gesamtproblemwert, Emotionale Probleme,
Hyperaktivitdt und externalisierende Verhaltensprobleme eingestuft
(Becker, Rothenberger, & Sohn, 2014). Diese Ergebnisse deuten
darauf hin, dass spontane, temporare und/oder andauernde
Reduktionen der Auspragung von Verhaltensauffalligkeiten mdglich
sind, dies jedoch stark von Risikokonstellationen und zur Verfigung
stehenden Ressourcen abhangt (Heinrichs & Lohaus, 2011). Die
Friherkennung von Risikogruppen kann zur Problemsensibilisierung
und rechtzeitigen Foérderung fuhren und folglich negative bzw.

chronifizierende Verlaufe positiv beeinflussen.

2.2.6 Verhaltensauffalligkeiten bei Zwillingen

Es gibt einige Aspekte, die laut Rutter und Redshaw (1991) spezifisch
bei Zwillingen fur einen moéglichen Nachteil in Bezug auf die Entstehung
psychischer Auffalligkeiten sprechen kdnnten: a) biologische
Unterschiede wie z.B. erhbéhtes Risiko far (vor-) geburtliche
Komplikationen und Frihgeburtlichkeit, niedrigeres Geburtsgewicht,
kirzere Schwangerschaftsdauer, b) nachgewiesene Unterschiede in
der Eltern-Kind-Interaktion hinsichtlich der geteilten Aufmerksamkeit
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und die Quantitdt des kommunikativen Austausches der Eltern und
jeweiligen Zwillings (z.B. Conway, Lytton, & Pysh, 1980), c) sprachliche
Defizite im frihen Kindesalter (z.B. Thorpe, 2006) und d) der
unmittelbare Leistungsvergleich zwischen den Zwillingen untereinander,
der sich wiederum auf die Bewertung der Eltern von Verhaltensweisen
der Kinder auswirken kann. Die Autoren behaupteten jedoch weiter,
dass das Auftreten psychischer Verhaltensprobleme trotz der
genannten Unterschiede bei Zwillingen vergleichbar mit dem der
Einlinge ist. Die bisherige Studienlage Uber Unterscheide zwischen
Einlingen und Zwillingen hinsichtlich Verhaltensauffalligkeiten ist aktuell
uneindeutig und inkonsistent (Bekkhus, Staton, Borge, & Thorpe, 2014;
Robbers et al., 2010; Sutcliffe & Derom, 2006). Insbesondere in der
frihen Kindheit gibt es Hinweise auf (leichte) Nachteile hinsichtlich
sozialer Kompetenzen: In der Studie von DilLalla (2006) wurden
Zwillinge im Alter von fanf Jahren in der Interaktion mit einem
unbekannten Kind gleichen Alters in einem nicht familiaren Umfeld als
weniger prosozial von einem objektiven Beobachter beurteilt. In der
Elterneinschatzung wurden 10-15 jahrige Zwillinge aggressiver im
Vergleich zu Einlingen eingeschéatzt, sie unterschieden sich jedoch nicht
im prosozialen Verhalten. Zwillinge im Alter von 3-6 Jahren wurden in
einer australischen Stichprobe von den Eltern als weniger sozial
kompetent (hinsichtlich sozialer Unabhangigkeit und Anzahl der
Freunde) eingeschatzt als Einlinge (Laffey-Ardley & Thorpe, 2006).
SchlieBlich wiesen Gau und Kollegen (1992) bei Zwillingen verglichen
mit der Normstichprobe konsistent mehr Verhaltensauffalligkeiten
(erfasst mittels CBCL) nach. Levy und Kollegen (1996) erfassten
haufiger Symptome im Bereich Aufmerksamkeit und Hyperaktivitat bei
Zwillingen. Zwar kdnnten diese Befunde darauf hindeuten, dass sich die
Zwillingssituation negativ auf die sozio-emotionale Entwicklung
auswirken kénnte, es liegen jedoch zahlreiche Studien vor, die keine
Unterschiede zwischen Zwillingen und Einlingen hinsichtlich
Verhaltensauffalligkeiten im Elternurteil feststellen (z.B. Bekkhus et al.,
2014, Alter 4-7 Jahre, erfasst mittels SDQ; Gjone & Novik, 1995, Alter
4-16 Jahre, erfasst mittels CBCL; Koeppen-Schomerus, Spinath, &
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Plomin, 2003, Alter 2-3 Jahre, erfasst mittels RRPSPC [Hogg, Rutter, &
Richman, 1997], Moilanen et al., 1999; Alter 8 Jahre, erfasst mittels
Rutter-Skalen). Kendler und Kollegen (1995) wiesen dementsprechend
zu vernachlassigende hoéhere Werte bei Zwilingen im Bereich
emotionaler Probleme bei Erwachsenen nach. In der grof3 angelegten
finnischen Studie von Pulkkinen und Kollegen (2003) zeigten sich
ebenfalls keine Unterschiede zwischen 11-12 jéhrigen Zwillingen und
Einlingen in der Einschatzung ihrer Peers. Tendenziell wurden bei
Zwillingen sogar niedrigere Werte hinsichtlich depressiver Symptome
und Unaufmerksamkeit angegeben. Bezogen auf soziales und
angepasstes Verhalten schéatzten Klassenkameraden und gleichaltrige
Zwillinge (insbesondere Zwillinge ungleichen Geschlechts) als
kompetenter ein, was in der Studie von Laffey-Adrey und Thorbe (2006)
allerdings nicht bestatigt werden konnte. In einer aktuellen
niederlandischen  Langsschnittuntersuchung wurde der Verlauf
externalisierender und internalisierender Verhaltensauffalligkeiten im
Alter von 6-12 Jahren mittels CBCL untersucht (Robbers et al., 2010).
Die Autoren wiesen ahnliche Verlaufe bei Zwillingen und Einlingen bis
zum 9. Lebensjahr nach. Im Bereich internalisierender Verhaltens-
bereiche zeigten sich Unterschiede zwischen dem 9. und 12.
Lebensjahr: Zwillinge wurden von ihren Eltern als weniger auffallig
eingeschatzt als die Vergleichsgruppe der Einlinge.

Zusammenfassend Dbetrachtet ist auf Grundlage bisheriger
Studienergebnisse nicht eindeutig zu bestimmen, ob das
Zwillingsdasein als Schutz- oder Risikofaktor im Umgang mit sozialen
Interaktionen und bei der Entstehung von Verhaltensauffalligkeiten im

Kindes- und Jugendalter zu verstehen ist.

2.2.7 Verhaltensauffalligkeiten bei Kindern und Jugendlichen mit

einem Geschwister mit Down Syndrom

Verschiedene spezifische Herausforderungen im Alltag von Kindern
und Jugendlichen mit einem Geschwister mit Behinderung werden in

der Literatur hinsichtlich ihrer Auswirkungen auf die psychosoziale
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Entwicklung diskutiert (Tréster, 2013): Kérperliche und/oder seelische
Beeintrachtigungen der Geschwister mit Behinderungen flihren zu
einem hoheren Pflege- und Betreuungsaufwand fur die Eltern, was zu
einer Ungleichverteilung der elterlichen Zeit, Zuwendung und
Verfugbarkeit fihren sowie Gefuhle der Vernachlassigung, Einsamkeit
und  geringen  Wertschatzung, aber auch  Unverstandnis,
Ungerechtigkeit, Eifersucht und Wut auslésen kann. Weiter kénnen
Kindern und Jugendlichen ohne Behinderung hohe Leistungs-
erwartungen und vermehrte Aufgaben in der pflegerischen, emotionalen
und aufklarenden Betreuung des Kindes mit Behinderung und
Verantwortlichkeiten im Haushalt entgegengebracht werden (z.B.
Cuskelly & Gunn, 2006), Rollenverschiebungen in der Familie
uberfordernd und die Freizeitaktivitdten sowie Kontakie zu
Gleichaltrigen eingeschrankt sein. SchlieBlich kénnen Erfahrungen
negativer Reaktionen der Umwelt (Stigmatisierung, Vorurteile) auf das
Geschwister mit Behinderung eine Belastung fir das Geschwister
darstellen. Die Vergleichbarkeit bisheriger Studien zu Verhaltens-
auffalligkeiten bei Geschwistern von Kindern und Jugendlichen mit
Behinderung ist aufgrund einiger methodischer Herausforderungen und
Unterschiede der noch relativ jungen Forschungsbemihungen
eingeschrankt (Heller & Arnold, 2010; Hodapp, Glidden, & Kaiser,
2005): Kleine StichprobengréBen, die aus der Besonderheit der
Stichprobe und deren Erreichbarkeit resultieren, fihren zu vereinzelten
Ergebnissen, die nur schwer zu verallgemeinern sind und hinsichtlich
Alter,  Geschlecht,  Altersunterschied, = Familiengr6Be, sozio-
6konomischem Status und Kultur wenig differenzieren. Weiter ist die
Vergleichbarkeit der  Studienergebnisse durch die Messung
unterschiedlicher Merkmale, verschiedener Messinstrumente und
Informationsquellen eingeschrénkt. Zudem unterscheiden sich die
Bezugs- und Kontrollgruppen: Geschwister von Kindern und
Jugendlichen mit unterschiedlichen Behinderungen werden teilweise
zusammengefasst, mit Geschwistern von Kindern ohne Behinderungen
oder untereinander verglichen (Giallo et al., 2014; Hodapp et al., 2005).
Diese methodischen Herausforderungen fiihren dazu, dass hinsichtlich
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der Auswirkungen auf Verhaltensauffalligkeiten von Kindern und
Jugendlichen mit einem Geschwister mit Behinderung keine

eindeutigen Aussagen getroffen werden kénnen.

Studienergebnisse zu Verhaltensauffélligkeiten von Geschwistern von
Menschen mit Behinderungen. Es liegen Studien vor, die mittels Eltern-
bzw. Lehrerbeurteilung ein erhéhtes Risiko fir internalisierende
(Vermaes, van Susante, & van Bakel, 2012) und externalisierende
Verhaltensauffélligkeiten (Cuskelly & Dadds, 1992; Gath & Gumley,
1987) bei Kindern und Jugendlichen mit einem Geschwister mit
Behinderung im Vergleich zu Geschwistern ohne Beeintrachtigung
feststellen. Weiter werden Beschwerden Uber das Verhalten des
Geschwisters mit Behinderung, Geflihle der Scham, Ablehnung und
Einschrankungen in Freizeit und sozialen Kontakten bei Kindern mit
einem Bruder bzw. Schwester mit Behinderung im Selbsturteil erfasst
(Neece, Blacher, & Baker, 2010). In anderen Studien hingegen wurden
keine Unterschiede hinsichtlich Verhaltensauffalligkeiten (Choi & van
Riper, 2014, erfasst mit SDQ; Cuskelly & Gunn, 2006; Hastings, 2007;
Kaminsky & Dewey, 2002; Dyson, 1999, jeweils erfasst mit CBCL) und
keine sozialen Beeintrachtigungen zwischen Kindern und Jugendlichen
mit einem Bruder bzw. Schwester mit und ohne Behinderung
festgestellt (Cuskelly & Gunn, 2003, 2006). Rossiter und Sharpe (2001)
fanden in einer Metaanalyse einen geringen negativen Einfluss eines
Kindes mit einer geistigen Behinderung auf das psychische
Wohlbefinden des Geschwisters. Die Autoren behaupteten, dass
negative Auswirkungen auf Geschwister in der bisherigen Befundlage
Uberschatzt wurden. Es gibt Hinweise darauf, dass Art und Ausmalf3 der
Beeintrachtigung (gesundheitliche, Interaktions- und
Verhaltensprobleme) des Dbetroffenen Kindes, das Alter des
Geschwisters ohne Behinderung, das Geschlechterverhaltnis der
Geschwister, die Anbindung der Familie an Versorgungssysteme und
Selbsthilfeorganisationen Bewéltigungs- und Anpassungsprozesse des
Geschwisters ohne Behinderung beeinflussen (Cuskelly & Gunn, 2003;
Rossiter & Sharpe, 2001; Skotko, Levine, & Goldstein, 2011; Taylor &
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Hodapp, 2012). In der Studie von Neece, Balcher und Baker (2010)
zeigte sich, dass die negativen Auswirkungen auf das Kind und den
Jugendlichen eher mit den Verhaltensauffalligkeiten des Geschwisters
mit Behinderung zusammenhangen als mit der Tatsache, dass das
Geschwister eine Behinderung hat oder nicht. Die Autoren gehen von
einem bidirektionalen Zusammenhang aus. Es ist folglich mit weniger
negativen Auswirkungen der Geschwistersituation zu rechnen, wenn
das  Geschwister mit  Behinderung  keine  bzw.  wenig
Verhaltensauffalligkeiten zeigt. Andere Studien bestatigten dies:
psychische Verhaltensauffalligkeiten des Kindes mit Behinderung
hingen dabei mit erhéhten depressiven Symptomen und einem
geringeren Maf an Wohlbefinden beim Geschwister ohne Behinderung
zusammen (Hodapp, 2007; Hodapp & Urbano, 2007).

Die australische Langsschnittstudie von Giallo und Kollegen untersuche
(2014) Verhaltensauffélligkeiten von n=104 Geschwistern von Kindern
mit Behinderung im Alter von 4-11 Jahren mit dem SDQ. Dabei nahm
der Anteil der Kinder in der Risikogruppe (auffallig und grenzwertig) mit
zunehmendem Alter im Bereich Emotionale Probleme von 19.2% auf
29.2% und Probleme mit Gleichaltrigen (23.1%-28.2%) zu, wahrend
sich der Anteil auffalliger Kinder im Bereich Prosozialen Verhaltens von
20.2% auf 14.7% reduzierte. Im Bereich Hyperaktivitidt zeigten sich
relativ stabile Haufigkeiten von 23.1%-24.3% in der Risikogruppe. Im
Bereich Externalisierender Verhaltensprobleme war der héchste Anteil
auffalliger bzw. grenzwertiger Kinder im Alter von 4-5 Jahren bei 52.4%,
der sich dann zu den restlichen Messzeitpunkten auf ca. 30%
stabilisierte. Folglich wurden bei Geschwistern von Kindern mit
Behinderung zu allen Messzeitpunkten signifikant hGhere Werte in allen
Problembereichen im Vergleich zu ihren gleichaltrigen Peers (n= 3833)
erhoben, mit wenigen Ausnahmen (Probleme mit Gleichaltrigen mit 4-6
Jahren und Emotionale Probleme mit 6 Jahren). Sie zeigten laut
Elternurteil auch signifikant weniger prosoziales Verhalten, was sich
aber mit zunehmendem Alter positiver beurteilt wurde. Die Ergebnisse
deuten darauf hin, dass es Geschwister von Personen mit Behinderung
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gibt, die ein hohes Risiko haben persistierende
Verhaltensauffalligkeiten zu entwickeln (Giallo et al., 2014).

Waéhrend in den Anfangen des Forschungszweigs ausschlieBlich
negative Aspekte der Geschwisterkonstellation erforscht wurden, liegen
in jungster Zeit immer mehr Ergebnisse zu positiven Auswirkungen vor
(Hodapp et al.,, 2005; Rossiter & Sharpe, 2001). Dabei wurden
beispielsweise ein erhéhtes MalB an Toleranz, Empathie und
Verstandnis fir individuelle Unterschiede (Cuskelly & Gunn, 2003,
2006; Mulroy, Robertson, Aiberti, Leonard, & Bower, 2008),
Selbststandigkeit (Alderfer & Hodges, 2010), Selbstregulierung,
Kooperation und Durchsetzungsvermégen (Mandleco et al., 2003),
psychische Reife, Mitgeflhl, Toleranz (Dyke, Mulroy, & Leonard, 2009),
erhdhte soziale Kompetenzen, weniger Verhaltensauffalligkeiten sowie
ein angemesseneres Selbstkonzept (van Riper, 2000) und mehr soziale
Unterstitzung durch Freunde und Schulkameraden (Kaminsky &
Dewey, 2002) bei Geschwister von Kindern und Jugendlichen mit
Behinderung im Vergleich zu denjenigen mit einem Geschwister ohne
Behinderung erfasst. Eine Befragung von Kindern, Jugendlichen und
Erwachsenen zeigte, dass die meisten Personen stolz drauf sind ein
Geschwister mit Down Syndrom zu haben, es als Gliuck/Segen
bezeichnen, da sie beispielsweise gelernt haben geduldig zu sein,
Menschen in ihrer Verschiedenheit zu akzeptieren, Freude am Leben
zu spiren und kleine Fortschritte zu schatzen wissen (Skotko et al.,
2011; van Riper, 2000).

Down Syndrom Advantage. Es gibt wissenschaftliche Untersuchungen,
die darauf hindeuten, dass die Situation von Familien mit einem Kind
mit Down Syndrom im Vergleich zu anderen Behinderungen positiver
bzw. als weniger belastet von den Familienmitgliedern erlebt wird. In
dem Zusammenhang wird der sogenannte Down Syndrom Advantage
diskutiert (Glidden, Grein, & Ludwig, 2014; Hodapp, 2007). Verglichen
mit Geschwistern von Menschen mit anderen Behinderungen zeigen
sich bei Geschwistern von Menschen mit Down Syndrom mehrheitlich
positivere Effekte im Hinblick auf die psychosoziale Situation:
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Insbesondere Geschwister von Kindern und Jugendlichen mit Down
Syndrom wurden in der Studie von Hastings (2007) von ihren Mittern
als weniger aufféllig mittels SDQ in den Subskalen Verhaltensprobleme
und Hyperaktivitit sowie im Gesamiproblemwert im Vergleich zu
Geschwistern von Kindern mit anderen Behinderungen und der
Normstichprobe eingeschatzt. Geschwister von Menschen mit Autismus
zeigen hdéhere Werte gemessen mit dem CBCL bzw. SDQ hinsichtlich
externalisierenden sowie internalisierenden Verhaltensauffalligkeiten
(Rodrigue, Geffken, & Morgan S. B., 1993) und mehr emotionale
Probleme (Petalas, Hastings, Nash, Lloyd, & Dowey, 2009) als
Geschwister von Menschen mit Down Syndrom. Auch konnten bei
Geschwistern von Menschen mit Autismus mehr depressive Symptome
sowie weniger soziale Kontakte im Erwachsenenalter nachgewiesen
werden (Hodapp & Urbano, 2007; Kaminsky & Dewey, 2001). Zwar
reagieren beide Gruppen mit negativen und positiven Emotionen,
Geschwister von Personen mit Down Syndrom nehmen die Situation
ein Geschwister mit besonderen Bedulrfnissen zu haben jedoch
positiver wahr, sie zeigen mehr Verstandnis flr eventuelle
Einschrankungen (z.B. hinsichtlich elterlicher Aufmerksamkeit) im Alltag
(Mandleco & Webb, Ann Elisabeth Mason, 2015) und sind weniger
pessimistisch im Hinblick auf die Zukunft (Orsmond & Seltzer, 2007).
Auch in Bezug auf Nahe und Vertrautheit, gegenseitigen Kontakt und
Unterstitzung, Konflikthaftigkeit, Verbundenheit und Zuneigung zeigen
Studien eine engere Geschwisterbeziehung zwischen Kindern,
Jugendlichen und Erwachsenen mit einem Bruder oder einer Schwester
mit Down Syndrom im Vergleich zu anderen Behinderungen wie z.B.
Autismus (Cuskelly & Gunn, 2003, 2006; Hodapp & Urbano, 2007;
Kaminsky & Dewey, 2001; Orsmond & Seltzer, 2007; Petalas et al.,
2009; Pollard, Barry, Freedman, & Kotchick, 2013) bzw. eine
vergleichbare Beziehung wie Geschwister in Familien ohne Person mit
Behinderung (Nielsen et al., 2012). Dennoch liegen ebenfalls Studien
vor, die keinen Unterschied zwischen Geschwistern von Kindern und
Jugendlichen mit Down Syndrom und anderen Behinderungen
hinsichtlich Verhaltensauffalligkeiten und sozialer Unterstitzung im
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Elternurteil (Kaminsky & Dewey, 2002), Angstlichkeit im Selbsturteil
(Pollard et al., 2013), und hinsichtlich des Selbstkonzepts und sozialer
Kompetenzen (Rodrigue et al., 1993) feststellten. Hodapp und Urbano
(2007) nehmen an, dass die gefundenen Unterschiede entweder auf
bestimmte flir das Down Syndrom typische oder stichprobenspezifische
Eigenschaften des Kindes mit Down Syndrom (z.B. freundliche Art,
einfaches Temperament, geringe kdrperliche/  funktionale
Beeintrachtigungen)  zurtckzufihren sind oder  methodische
Einschrdénkungen dazu flhrten, dass die Ergebnisse nicht hinsichtlich
sozio-6konomischen Status der Eltern, Alter und Erfahrung der Mutter,
des Eingebundenseins in einer Selbsthilfegruppe und des Umgangs mit
der Diagnose differenziert und kontrolliert werden konnten.

In einer qualitativen Studie, bei der 26 Jugendliche im Alter zwischen 12
und 19 Jahren mit eigenen gesundheitlichen Einschréankungen Gber die
Situationen ein Bruder oder eine Schwester mit Down Syndrom zu
haben interviewt wurden, berichteten diese sowohl positive
Auswirkungen im Bereich Akzeptanz, Rudcksichtnahme, Humor,
Ubernehmen von Verantwortung insbesondere wegen der gutmiitigen,
liebevollen Art des Geschwisters mit Down Syndrom als auch negative
Auswirkungen aufgrund des herausfordernden, sturen Verhaltens des
Geschwisters mit Down Syndrom und der eingeschrankten
sprachlichen Verstandigung (Graff et al., 2012)

In der Studie von Mulroy und Kollegen (2008) gaben die Eltern von
Kindern mit Down Syndrom negative Auswirkungen auf die Geschwister
insbesondere in Bezug auf eingeschrankter Zeit fur sich selbst z.B. in
Form von Familienaktivitaten und elterlicher Aufmerksamkeit sowie
Schwierigkeiten hinsichtlich Akzeptanz des Kindes mit Down Syndrom
unter den Gleichaltrigen und die hdhere Verantwortung/ Reife an.
Dariber hinaus wurden positive Auswirkungen im Hinblick auf Toleranz,
Geduld, Verstandnis, Mitgefihl, Flrsorge, Persdnlichkeitsentwicklung
und Reife bei den Geschwistern von Kindern mit Down Syndrom
genannt (z.B. Cuskelly & Gunn, 2003, 2006).
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Zusammenfassend deuten die bisherigen, teilweise widersprichlichen,
Studienergebnisse darauf hin, dass spezifische Herausforderungen im
Alltag bei Geschwistern von Personen mit Behinderung das Risiko
externalisierende und internalisierende Verhaltensauffalligkeiten zu
zeigen erhéhen und diese teilweise, nicht zwangslaufig generell, die
psychische Entwicklung gefédhrden kénnen (vgl. Tréster, 2013). Zwar
sind die negativen Effekte klein, insbesondere im Rahmen der
padagogischen und medizinischen Betreuung der Familien ist die
Kenntnis der Fachkrafte Uber mdégliche negative psychologische
Auswirkungen bedeutend, um (praventiv) entsprechend handeln zu
kénnen (Rossiter & Sharpe, 2001; Sharpe & Rossiter, 2002). Die
Auseinandersetzung mit der besonderen Situation kann neben
negativen Auswirkungen genauso positive Effekte auf Selbstkonzept,
Selbstwertgefiihl, Sensibilitdt und Empathie der Kinder und
Jugendlichen hervorrufen sowie soziale Kompetenzen,
Verantwortungsbewusstsein  und  Selbstwirksamkeitsempfinden in
sozialen Interaktionen férdern (Boeger & Seiffge-Krenke, 1996; Heller
& Arnold, 2010; Schuntermann, 2007; Tréster, 2013). Es lasst sich ein
breites  Spekitrum  von angemessener  bis  psychosozial
entwicklungsgefdhrdender ~ Anpassung und  Bewadltigung  bei
Geschwister von Kindern mit Behinderung feststellen (Hackenberg,
2008). Im besonderen Fall von Familien mit einer Person mit Down
Syndrom gibt es Hinweise darauf, dass das psychische Wohlbefinden
und die Anpassungsféhigkeit der Geschwister weniger negativ bewertet
wird, was jedoch differenzierter Untersuchung bedarf.

2.3 Zusammenhang zwischen Intelligenz und

psychosozialer Situation

Kognitive Fahigkeiten und Intelligenzleistungen sowie das Verhalten
und die psychosoziale Verfassung eines Kindes und Jugendlichen
wurden in den bisherigen Ausfihrungen der vorliegenden Arbeit
separat betrachtet und unter verschiedenen Gesichtspunkten néher
beleuchtet. Tatsachlich sind jedoch beide Merkmale bei der
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Bewaltigung von Alltagssituationen und in der Interaktion mit Anderen
untrennbar miteinander verbunden und beeinflussen sich gegenseitig.
Eine hohe im Kindes- und Jugendalter gemessene Intelligenz wurde
mehrfach als Schutzfaktor flir angemesseneres Gesundheitsverhalten,
verlangerte Lebensdauer, Gesundheit beglinstigende soziale Umstande
und geeignetere Stressbewaltigungsstrategien im Erwachsenenalter
bestatigt (z.B. Gottfredson & Deary, 2004; Whalley & Deary, 2001).
Verminderte kognitive Fahigkeiten kdénnen hingegen haufig mit
psychischen Stérungen (z.B. bei umschriebenen Entwicklungs-
stérungen) einhergehen (Dépfner & Petermann, 2012). Konold und
Pianta (2005) zeigten, dass Kinder mit durchschnittlicher
Intelligenzleistungen in  Kombination mit erhdéhten sozialen
Kompetenzen bessere schulische Leistungen erreichten, wahrend
durchschnittliche Intelligenzleistungen allein zu eher geringeren

schulische Leistungen fuhrten.

Kognitive Prozesse wie beispielsweise Problemléseféhigkeit, bestimmte
Denkmuster und handlungs- und emotionsregulierende
Kontrollprozesse stehen in engem Zusammenhang mit Verhaltens-
auffalligkeiten: Insbesondere die mentalen F&higkeiten soziale
Situationen einschatzen und bewerten, angemessene Konfliktlése-
strategien entwickeln, sich fir Handlungen entscheiden und das eigene
bzw. anderes Verhalten bewerten zu kbnnen, werden im
Zusammenhang mit psychischen Stérungen diskutiert (Fingerle, 2008).
Verhaltensprobleme wie Unaufmerksamkeit und niedrige
Konzentrationsdauer kénnen sich auf kognitive Verarbeitungsprozesse
auswirken und die Regulation eigener Geflihle erschweren.

Motorische Unruhe, Aufmerksamkeitsprobleme oder oppositionelles
Verhaltensweisen kénnen sich desgleichen als Reaktion auf
Uberfordernden Situationen aufgrund von Lernschwierigkeiten zeigen.
So treten Symptome einer hyperkinetischen Stérung und dissoziale
Verhaltensweisen (Willcutt & Pennington, 2000) und depressive
Symptome (Maughan, Rowe, Loeber, & Stouthamer-Loeber, 2003)
haufiger bei Kindern und Jugendlichen mit Teilleistungsstérungen auf.
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Leistungsschwache Schiler zeigten in der Langsschnittuntersuchung
von Gasteiger-Klicpoera und Kollegen (2006) verstarkte Rickzugs-
tendenzen, ein negatives Selbstbild und wurden hinsichtlich ihres
prosozialen Verhaltens als weniger kompetent eingeschatzt. Dykens
(2000) beschrieb, dass sich eine intellektuelle Beeintrachtigung auf die
Entstehung psychischer Auffalligkeiten in vielféltiger Art und Weise
auswirken kann: Die Personlichkeit und das Selbstbild kann durch
vermehrte Versagenserlebnisse zu Unsicherheiten und erlernter
Hilflosigkeit fihren und sich letztlich in extremer Vorsicht, niedrigem
Selbstwertgefihl, Traurigkeit, Rickzug oder Enthemmung und
Impulsivitat zeigen. Aber auch soziale Ablehnung und Ausgrenzung,
erschwerter Umgang in sozialen Interaktionen kénnen psychische
Auffalligkeiten  begunstigen.  Kinder und  Jugendliche  mit
uberdurchschnittlicher Intelligenzleistung kénnen ebenso in Folge von
unterfordernden  Umgebungsbedingungen Verhaltensauffélligkeiten

entwickeln (Holling et al., 2004).

Der Zusammenhang zwischen kognitiver Begabung und psychischen
Auffalligkeiten ist folglich vielfach belegt worden. Ob Verhaltensauffallig-
keiten Folge von Lernbeeintrachtigungen oder umgekehrt kognitive
Einschrdnkungen zu Schwierigkeiten in sozialen Interaktionen flhren
oder ob schlieBlich beide z.B. durch biologische Faktoren, unglnstige
Umweltbedingungen, familiare Umstande beeinflusst sind, ist weiterhin
ungeklart (Klicpera & Gasteiger-Klicpera, 2008).

Vor diesem Hintergrund ist die Erfassung der kognitiven Begabung
eines Kindes oder Jugendlichen mit Hilfe eines Intelligenz- oder
Entwicklungstests haufig von unverzichtbarem Wert bei der gangigen
multimodalen Diagnostik ~ psychischer  Stérungen (Dopfner
& Petermann, 2012). SchlieBlich gibt die Kenntnis UGber kognitive
Starken und Schwéachen zudem wichtige Hinweise bei der Therapie von
Verhaltensstérungen im Hinblick auf Planung und Auswahl der
Methoden.
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2.4 Einflussfaktoren auf Intelligenz und

Verhaltensauffalligkeiten

Die Entstehung und Aufrechterhaltung von Verhaltensmerkmalen wie
die kognitive Leistungsfahigkeit und Verhaltensauffalligkeiten von
Kindern und Jugendlichen ist, anders als bei kdérperlichen Erkrankungen
(biomedizinische Erklarung durch Ursache - Wirkung Zusammenhang),
durch das komplexe interaktionistische Zusammenwirken (neuro-)
biologischer, genetischer, individuell-lerngeschichtlicher, psychosozialer
und Umwelteinflisse erklarbar (Myschker & Stein, 2014). So kdnnen
auf  Grundlage unterschiedlicher Anfangsbedingungen gleiche
Entwicklungsziele (z.B. hohe Intelligenz, gute Anpassung und
Bewaltigung von Herausforderungen im Alltag) erreicht werden.
Komplementdr dazu kbénnen gleiche Voraussetzungen und
Ausgangssituationen unterschiedliche Entwicklungsergebnisse
hervorrufen (Cicchetti & Rogosch, 1996; Petermann, Niebank, &
Scheithauer, 2004). Insbesondere der Forschungszweig, der sich mit
Risiko- und Schutzfaktoren psychischer Gesundheit und Resilienz
beschaftigt, liefert einen bedeutenden Beitrag fir das Verstéandnis
dieser Zusammenhange. Ausflhrlichere Informationen zu einzelnen
diskutierten Faktoren sowie deren Wechselwirkungen und kumulative
Wirkung enthalten unter anderem die Ergebnisse der Isle-of-Wight-
Studie von Rutter (1989) und der Mannheimer Risikokinderstudie
(Laucht, Esser, & Schmidt, 2000). Des Weiteren wird auf den
Ubersichtsartikel von Egle und Mitarbeiter (1997) verwiesen, da im
Folgenden lediglich ausgewéhlte biologische, psychologische sowie
psychosoziale Prozesse und Faktoren vorgestellt werden kdnnen, die
insbesondere die Entwicklung kognitiver Leistungsfahigkeit und
Verhaltensauffalligkeiten von Zwillingen mit Diskordanz fir das Down
Syndrom (bzw. die des Zwillings ohne Down Syndrom) beeinflussen

kdnnen.
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2.4.1 Gene und Umwelt

Zweieiige Zwillinge unterscheiden sich rein von der genetischen
Ausstattung nicht von anderen Geschwistern, die ebenfalls 50% des
Erbgutes der Eltern in sich tragen. Im Fall der zweieiigen Zwillinge
werden zwei Eizellen von zwei verschiedenen Spermien befruchtet und
teilen und entwickeln sich parallel in unterschiedlichen Fruchtblasen
weiter. Beim Down Syndrom handelt es sich, wie bereits beschrieben,
um eine Chromosomenanomalie, die in der Regel durch eine
Nichttrennung von Chromatiden bei der Keimzellbildung entsteht.
Folglich besteht das Risiko fir eine Chromosomenanomalie bei beiden
heranwachsenden Zwillingen unabhangig voneinander. Ist das
Chromosom 21, wie beim Down Syndrom, bei einem der Zwillinge
dreifach vorhanden, kann sich das nicht genetisch auf den anderen

Zwilling auswirken.

Einfluss auf Intelligenz. Dass genetische Dispositionen die kognitive
Entwicklung mitbestimmen und ca. 50% der Varianz in einer Population
auf genetische Faktoren zurlckzufihren sind, ist schon lange bekannt
(Tucker-Drob, Briley, & Harden, 2013). McCartney, Bernieri und Harris
(1990) berichteten auf der Grundlage einer Metaanalyse, dass der
Zusammenhang der allgemeinen Intelligenzleistung von eineiigen
Zwillingen mit zunehmendem Alter ansteigt, wahrend zweieiige
Zwillinge unahnlicher werden (Hany, 2001; Haworth et al., 2010).
Weiter sind sich jedoch zweieiige Zwillinge hinsichtlich der Intelligenz in
der frihen Kindheit (2.-3. Lebensjahr) ahnlicher als Zwillinge und
andere Geschwister (Koeppen-Schomerus, Eley, Wolke, Gringras, &
Plomin, 2000). Erbeinflisse wirken sich folglich zu unterschiedlichen
Phasen des Lebens verschieden stark aus, sie scheinen zunehmend
die Varianz zu beeinflussen (Plomin & Deary, 2015). Ein
Erklarungsansatz bietet dabei das Konzept einer (re-) aktiven Gen-
Umwelt-Kovariation, das beinhaltet, dass das Individuum mit
zunehmendem Alter mehr Einfluss auf die umgebende Umwelt nimmt

und sie entsprechend seiner genetischen Ausstattung verandert
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(Plomin & Deary, 2015). Im Laufe des Lebens wird die passive
Interaktionsform  (Eltern stellen ihrer genetischen Ausstattung
entsprechend Umwelteinflisse bereit) weniger relevant, wahrend
diejenigen Lernerfahrungen in ihrer Bedeutung wachsen, die von dem
Individuum entsprechend der genetischen Ausstattung (Motivation,
Personlichkeit und kognitive Fahigkeit) selektiv. wahrgenommen,
modifiziert, konstruiert oder wiederhergestellt werden (Hany, 2001;
Plomin, 1995; Scarr & McCartney, 1983). Die Entfaltung des genetisch
determinierten Potentials ist folglich vor dem Hintergrund der
umgebenden Umwelt zu betrachten, die férderlich oder hinderlich sein
kann: Tucker-Drob und Kollegen (2013) fassen zusammen, dass
genetische Anlagen eine Art obere Grenze der zu erreichenden
kognitiven Leistung festlegen, wahrend die Umweltbedingungen die
Ausschopfung des Potentials bestimmen. Diese Befunde sind jedoch
laut Autoren bei Stichproben mittleren und hdéheren sozio-
6konomischen Status (SES) zwar nachgewiesen, jedoch nicht
unmitteloar auf Gruppen niedrigen SES Ubertragbar (Bjorlund &
Schneider, 2006). Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass sowohl
genetische Pradispositionen als auch férderliche bzw. hinderliche
Umweltbedingungen in ihrer Interaktion miteinander Einfluss auf die

kognitive Leistungsfahigkeit nehmen (Neisser et al., 1996).

Einfluss auf Verhaltensauffilligkeiten. Wie bei Intelligenz werden
ebenso die  Auswirkungen  genetischer  Dispositionen  auf
Verhaltensauffélligkeiten neben einer Vielzahl von Umweltfaktoren
diskutiert. Einige Forschungsbemihungen konnten genetische
Pradispositionen fir die Entstehung von psychischen Stérungen im
Kindes- und Jugendalter (z.B. Aufmerksamkeitsdefizit-Hyperaktivitats-
Syndrom: z.B, Faraone et al., 2005; Faraone, Doyle, Mick, &
Biederman, 2001; Larsson, Chang, D'Onofrio, & Lichtenstein, 2014;
Depressionen:z.B. Sullivan, Neale, & Kendler, 2000) belegen. Weiter
werden im Rahmen des wachsenden Forschungsfeldes der Epigenetik
zunehmend Studienergebnisse publiziert, die den Einfluss von
Umweltveranderungen und Verhaltensmustern auf die (De-) Aktivierung
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und funktionellen Modifikation von Gendispositionen belegen. Diese
kbnnen zum Verstandnis Uber die Entstehung von Verhaltens-
auffalligkeiten beitragen und Hinweise fur Préventions- und
Behandlungsangebote bieten (Schmidt, Petermann, & Schipper, 2012).
Insgesamt lasst sich zusammenfassen, dass die Wahrscheinlichkeit
Verhaltensauffalligkeiten zu entwickeln von  Wechselwirkungen
verschiedenster Risiko- und Schutzfaktoren bestimmt ist und somit
weder von ausschlieBlich  genetischen  Dispositionen  noch
ausschlieBlich von Umweltbedingungen (z.B. familiare Belastung,
belastende Lebensereignisse, Erfahrungen in der Interaktion mit
Bezugspersonen) bestimmt ist. Es handelt sich dabei stets um
neurobiologische, genetische und psychosoziale Faktoren, die
wechselseitig die Entwicklung beeinflussen (Egle et al., 1997;
Petermann et al., 2004).

2.4.2 Sozio-6konomischer Status. SES

Es ist davon auszugehen, dass sich in Zwillingsfamilien der
Bildungsstand der Eltern und der SES &hnlich verteilt wie bei Familien
mit Kindern ohne Zwillingsstatus. Bisherige Ergebnisse in Bezug auf
den Zusammenhang zwischen dem Auftreten von Mehrlings-
schwangerschaften und dem SES sind mit Vorsicht zu interpretieren, da
wahrscheinlich Lebensumstande, die mit der sozialen
Schichtzugehdrigkeit einhergehen, den Unterschied beeinflussen
(Hoekstra et al., 2008). Das Vorkommen des Down Syndroms ist
grundsatzlich unabhangig von kulturellen, finanziellen Rahmenbe-
dingungen sowie dem Bildungsstand der Eltern. Familien mit einem
Kind mit geistiger Beeintrachtigung haben dennoch sekundar ein
erhéhtes Risiko fir finanzielle Bedrangnis als Vergleichsfamilien
(Parish, Roderick, Grinstein-Weiss, & Andrews, 2008; Resch et al.,
2010), was mit Dienstausfallen eines Elternteils fir die langjahrige
Betreuung des Kindes mit Behinderung und zusatzlichen medizinischen
Kosten zusammenhangen kann. Jedoch scheint das bei Familien mit
Kindern mit Down Syndrom weniger zuzutreffen (Stoneman, 2007):
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eine Ursache kdnnte das héhere Alter der Mitter von Kindern mit Down
Syndrom sein, das aber in der Studie nur unbedeutend minimal héher

war.

Einfluss auf Intelligenz. Tong und Kollegen (2007) belegten, dass je
héher das berufliche Ansehen des Vaters und die mitterliche Intelligenz
und je vorteilhafter die Betreuungssituation des Kindes ist, desto jeweils
hoher ist die kognitive Leistungsfahigkeit des Kindes. Kinder mit einem
unglnstigen familidren Hintergrund, d.h. einem niedrigen SES, haben
im Durchschnitt niedrigere Werte in Intelligenztests als Kinder hoherer
sozialer Schichten (z.B. Strenze, 2007). Eine in GroBbritannien
angelegte Langsschnittstudie konnte den Einfluss von SES auf die
Intelligenz von Kindern im Alter von 2 bis 16 Jahren bestatigen (Stumm
& Plomin, 2015). Zudem stellten die Autoren fest, dass sich der
Abstand, gemessen am |Q, zwischen Kindern aus héheren SES und
Kindern aus niedrigen SES mit zunehmendem Alter vergréBert (ebd.).
(Bradley & Corwyn, 2002) fassten zusammen, dass der SES sowohl mit
kognitiven Fahigkeiten als auch sozio-emotionalen Verhaltensweisen
zusammenhangt: Fehlerndhrung, unzureichende gesundheitliche
Versorgung, schwierige héausliche Verhaltnisse, weniger kognitiv
stimulierende  Materialien und Erfahrungen sowie negativere
Einstellungen und Erfahrungen seitens Lehrer kdnnen unter anderem in
Familien mit niedrigerem SES Einfluss auf die kognitive Fahigkeiten
und auf die psychosoziale Situation von Kindern und Jugendlichen
einnehmen. Es wird angenommen, dass in Umgebungen mit hohem
SES den Kindern und Jugendlichen eher ermdglicht wird positive
Lernerfahrungen auf der Basis ihrer genetischen Ausstattung zu finden
und herzustellen, wéahrend in Umwelten mit niedrigem SES
beispielsweise die  Erreichbarkeit geeigneter Lernmaterialien,
schulischen Erfahrungen und die Qualitdt von Interaktionen mit
Gleichaltrigen und Erwachsenen verringert ist (Tucker-Drob et al.,
2013). Der Zusammenhang des SES (insbesondere gemessen am
elterlichen Bildungsniveau) und der Intelligenzleistung von Kindern und

Jugendlichen ist folglich zahlreich belegt worden.
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Einfluss auf Verhaltensauffélligkeiten. Ein niedriger SES der Eltern
(meist gemessen an Bildungsniveau, beruflicher Stellung und
Einkommenssituation) stellt einen bedeutenden, oft belegten
Risikofaktor fur psychische Probleme von Kindern und Jugendlichen
dar (Egle et al., 1997). Im Rahmen von Erhebungen mit dem SDQ in
Deutschland konnten bei Kindern und Jugendlichen mit niedrigem SES
deutlich auffalligere Werte im Gesamtproblemwert und in den einzelnen
Subskalen Emotionale Probleme, Verhaltensprobleme, Probleme mit
Gleichaltrigen und Hyperaktivitdt im Eltern- und Selbsturteil ermittelt
werden als bei Kindern und Jugendlichen mit hohem SES (Hélling et
al., 2007; Holling et al., 2014; Ravens-Sieberer et al., 2007;
Rothenberger et al., 2008). Bei Kindern und Jugendlichen mit
zusatzlichem Migrationshintergrund verstarkie sich dieser Effekt
(Brettschneider, Holling, Schlack, & Ellert, 2015; Hélling et al., 2008).
Lediglich auf der Skala Prosoziales Verhalten zeigte sich kein Einfluss
des SES auf eingeschatzte Verhaltensauffélligkeiten (Brettschneider et
al.,, 2015; Hodlling et al.,, 2007). Auch zeigten sich hinsichtlich
personenbezogener Ressourcen (z.B. Optimismus, Selbstwirksamkeits-
empfinden), familidrem Zusammenhalt und sozialer Unterstitzung
deutliche Unterschiede zwischen Kindern verschiedener sozialer
Schichten, zugunsten von Kindern und Jugendlichen aus Familien mit
héherem SES (Erhart et al., 2007).

Die Langsschnittuntersuchung, die im Rahmen der BELLA-Studie
durchgefihrt wurde, wies darauf hin, dass mit zunehmendem SES die
Prognosen psychischer Auffalligkeiten gunstiger werden. Das Risiko
nach sechs Jahren in dem Bereich Hyperaktivitit/Unaufmerksamkeit
weiter auffallig eingestuft zu werden war bei Kindern und Jugendlichen
mit niedrigem SES deutlich héher (Becker et al., 2014). Es gibt
deutliche Hinweise, dass sich der Unterschied erhdhter Raten
psychischer Auffélligkeiten bei Geschwistern von Kindern mit
Behinderung verringert, wenn der SES kontrolliert wird (Emerson &
Giallo, 2014; Giallo et al., 2014). Kinder und Jugendliche aus Familien
mit Kindern mit Behinderung und zuséatzlich einem niedrigen SES sind
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demnach in Bezug auf die Entstehung psychischer Verhaltens-
ausfalligkeiten besonders gefahrdet.

2.4.3 Frihgeburt und Geburtsgewicht

Jede Geburt, die vor dem Ende der 37. Schwangerschaftswoche (SSW)
stattfindet, wird als Frihgeburt bezeichnet (Howson et al., 2012).
Frihgeburt tritt bei Mehrlingsschwangerschaften und kinstlicher
Befruchtung haufiger auf (Blondel et al., 2002, 2002; Powers & Kiely,
1994; Tough, Greene, Svenson, & Belik, 2000). Zwillinge kommen
durchschnittlich in der 35.-36. Schwangerschaftswoche zur Welt und
haben ein signifikant geringeres Geburtsgewicht (Shinwell, Haklai, &
Eventov-Friedman, 2009; Muhlhausler, Hancock, Bloomfield, &
Harding, 2011). 7% der Zwillinge wiegen bei ihrer Geburt unter 1500g,
im Vergleich zu 0,7% Einlingen (Sutcliffe & Derom, 2006). AuBBerdem ist
das Risiko perinataler Komplikationen bei Zwillingen erhdht (Rutter
& Redshaw, 1991).

Einfluss auf Intelligenz. Bei einer sehr frlhen Geburt und einem
geringen Geburtsgewicht ist die  Wahrscheinlichkeit  flr
Beeintrachtigungen kognitiver Fahigkeiten erhéht (Koeppen-Schomerus
et al., 2000). Bhutta und Kollegen (2002) fassen in einer Metaanalyse
zusammen, dass Frihgeburt mit niedrigeren Leistungen in
Intelligenztests im Zusammenhang steht. Dabei bezogen sie sich auf
Studien von in den 70er bzw. 80er Jahren friihgeborenen Kindern und
entsprechenden Kontrollgruppen, deren Intelligenz im Alter von 5-14
Jahren mit Hilfe von Intelligenztests erfasst wurde. Die Vulnerabilitat
des unreifen Gehirns, die Anfalligkeit fir Erkrankungen und die
physische Instabilitdt von frihgeborenen Kindern kdnnten laut Autoren
Einschrdankungen sein, die die Gehirnentwicklung nachhaltig
beeinflussen. Follow-up Studien von sehr frihgeborenen Kleinkindern
haben ebenfalls kognitive Defizite nachgewiesen (Dewey, Crawford,
Creighton, & Sauve, 1999). Konsistent dazu erreichten sehr
friihgeborene (<28. SSW) Kinder in der Studie von Johnson (2007) im
mittleren Kindesalter zwar durchschnittliche Intelligenzwerte, diese
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waren im Vergleich zu reifgeborenen Kindern jedoch signifikant
niedriger. Im Rahmen einer bayrischen Langsschnittuntersuchung
wurden kognitive (besonders Arbeitsgedachtnis) und sprachliche
Defizite (>1SD) bei sehr frihgeborenen (<32. SSW) Kindern im Alter
von 6 Jahren erfasst. Frihgeburt hatte dabei einen gréBeren Einfluss
auf diese Merkmale als der sozio-6konomische Status (Wolke & Meyer,
1991). Der Zusammenhang des mit der Frihgeburt einhergehenden
geringen Geburtsgewichts (insbesondere <1500g) und niedrigeren
kognitiven Leistungen ist ebenfalls belegt worden (Sutcliffe & Derom,
20086).

Einfluss auf die Verhaltensauffélligkeiten. Hanke und Mitarbeiter (2003)
untersuchten 60 frihgeborene Kinder und Jugendliche mit einem
Geburtsgewicht von <1500g (<35. SSW) und einer Kontrollgruppe
reifgeborener Kinder im Alter von 6 Jahren. Es wurden hinsichtlich
kognitiver Fahigkeiten, Sprachverstandnis, Aufmerksamkeitsproblemen
und Hyperaktivitat deutliche Unterschiede zugunsten der reifgeborenen
Kinder erfasst. Diese Unterschiede stiegen mit abnehmendem
Geburtsgewicht und weiteren biologischen Risikofaktoren an.
Reifgeborene und frihgeborene Kinder unterschieden sich in der Studie
jedoch nicht hinsichtlich der motorischen Entwicklung und anderen (z.B.
internalisierenden) Verhaltensauffélligkeiten. Andere Studien erfassten
ein erhdhtes Risiko fur sozial-emotionale Verhaltensauffalligkeiten
(McCormick, Workman-Daniels, & Brooks-Gunn, 1996), speziell in den
Verhaltensbereichen Hyperaktivitat und Unaufmerksamkeit (Lahti et al.,
2006) sowie Depression (Raikkénen, Pesonen, Heinonen, Kajantie, &
Hovi, 2008) bei frihgeborenen Kindern mit niedrigem Geburtsgewicht
und GeburtsgréBe. Johnson und Marlow (2011) bestatigten in einem
Review, dass bisherige Befunde darauf hinweisen, dass (sehr)
frihgeborene Kinder im mittleren Kindes- und Jugendalter ein erhdéhtes
Risiko fur Auffalligkeiten in den Verhaltensbereichen Unaufmerksam-
keit, Angsten und sozialen Kompetenzen haben.
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2.4.4 Geschwisteranzahl und —reihenfolge

Neben dem zunehmenden Alter der Mutter gibt es Hinweise darauf,
dass die zunehmende Anzahl vorheriger Geburten die
Wahrscheinlichkeit fir eine Frau erhéht Zwillinge zu gebaren (Hoekstra
et al., 2008). Beide Merkmale klaren trotz ihres gro3en gegenseitigen
Zusammenhangs gleichermaBen die Varianz auf. So ist zu vermuten,
dass in Zwillingsfamilien nicht selten weitere Geschwister vorhanden
sind. Wilken (2009) beschrieb zudem, dass Menschen mit Down
Syndrom weniger oft als Einzelkinder aufwachsen, sondern tendenziell

in gréBeren Familien leben als Menschen ohne Down Syndrom.

Einfluss auf die Intelligenz. Es gibt zwei Theorien, die den Einfluss von
Geschwisteranzahl auf die kognitive Entwicklung eines Kindes und
Jugendlichen naher beleuchten. Zajonc (2001) geht von einem
gemeinsamen, mittleren Intelligenzniveau der gesamten Familie aus,
der sich bei der Geburt jedes Kindes erst einmal verringert. Im Sinne
dieses Confluence models haben Erstgeborene den Vorteil, dass bei
Geburt ein héheres, familiares Intelligenzniveau vorliegt als beim
nachstgeborenen Kind. Dies ist unter anderem auf abnehmenden
Lernanregungen in der sprachlichen Umgebung zurlckzufGhren.
Downey (2001), ein Vertreter der Ressource dilution models, nimmt an,
dass a) forderliche Rahmenbedingungen (hausliche Ausstattung,
Befriedigung der Grundbediirfnisse, Kulturobjekte wie Blicher usw.), b)
die Betreuung (Aufmerksamkeit, Interesse, Lehre) und c)
Lerngelegenheiten zur Exploration der Umwelt endlich sind. Elterliche
Ressourcen werden demnach auf jedes Kind aufgeteilt, sodass sich bei
jedem hinzugekommenen Individuum der Anteil der Ressourcen jedes
einzelnen Geschwisters verringert. Guo und Van Wey (1999) stellten
fest, dass jedoch andere familienbezogene und kindspezifische
Merkmale Einfluss auf diese Prozesse nehmen kdnnen. Black und
Kollegen (2011; 2005) berichteten, dass insbesondere die Position in
der Geburtenabfolge (erstgeborenes, zweitgeborenes, drittgeborenes
Kind usw.) im direkten Zusammenhang mit der Intelligenzleistung steht
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und mehr Einfluss hat als die FamiliengréBe insgesamt. Dabei stellten
die norwegischen Wissenschaftler fest, dass diejenigen, die in der
Abfolge spater zur Welt gekommen sind, signifikant niedrigere
Intelligenzleistungen  zeigten. In  aktuellen  I&ngsschnittlichen
Untersuchungen kénnen keine Auswirkungen der Geschwisteranzahl
auf die kognitive Leistung erfasst werden bzw. die Unterschiede sind
vergleichsweise gering (Rodgers, Cleveland, van den Oord, Edwin, &
Rowe, 2000). Insgesamt werden bisherige Forschungsergebnisse zum
Einfluss der FamiliengréBe und der Position in der Geburtsreihenfolge
auf das Verhalten (u.a. Intelligenzleistung) unter methodischen
Gesichtspunkten kritisch diskutiert und von Steelman und Kollegen
(2002) als inkonsistent beschrieben.

Einfluss auf Verhaltensauffélligkeiten. Geschwister und deren Einfluss
auf das psychische Wohlbefinden sind in der empirischen Forschung im
Bereich  Entwicklungspsychologie und  Psychotherapie lange
vernachlassigt worden (Seiffge-Krenke, 2009). Es gibt jedoch Belege
dafir, dass die soziale Unterstitzung wichtiger Bezugspersonen,
Geschwister miteingeschlossen, einen bedeutenden Schutzfaktor fir
psychische Gesundheit darstellen kénnen (Werner, 1993). Zudem
kénnen Selbstwirksamkeit und Selbstwertgeflhl durch die Betreuung
eines jingeren Geschwisters geférdert werden. Auch zeigte sich, dass
widerstandsfahigere Probanden mit einer geringeren Vulnerabilitat fir
psychische Erkrankungen in einer Familie mit vier oder weniger
Geschwistern aufwuchsen, wobei die Geschwister nicht weniger als
zwei Jahre Altersunterschied hatten (Werner, 1996). Folglich z&hlten
Egle und Mitarbeiter (1997) den Altersabstand zum nachsten
Geschwister von weniger als 1,5 Jahren zu gesicherten biographischen
Risikofaktoren fir psychische Verhaltensauffélligkeiten. Auch gibt es
Hinweise darauf, dass die Madchen durch die Betreuung von
Geschwistern eher hinsichtlich Verantwortungsbewusstsein,
FUrsorgeempfinden und Autonomie profitieren, wenn sie ein jangeres
Geschwister haben. Jungen hingegen profitieren danach eher davon,
dass sie Erstgeborene sind (Werner, 1996).
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Das oben genannte Ressouce delution model ist im Grunde theoretisch
auf andere psychische Merkmale wie z.B. Verhaltensauffalligkeiten
Ubertragbar (Blake, 1981). In Familien mit einem Kind mit Behinderung
deuten einzelne Befunde jedoch darauf hin, dass eine hdhere
Geschwisteranzahl mit weniger Verhaltensauffalligkeiten assoziiert ist:
In Bezug auf psychische Auffélligkeiten gibt es Hinweise darauf, dass
Kinder und Jugendliche, die neben dem beeintrachtigten Kind keine
weiteren  Geschwister haben, gefahrdeter sind psychische
Auffalligkeiten zu entwickeln, da in gréBeren Familien Verantwortlich-
keiten sowie pflegerische Aufgaben (berwiegend verteilt werden
kénnen (Kaminsky & Dewey, 2002; McHale, Sloan, & Simeonsson,
1986). Dementsprechend fanden Mulroy und Kollegen (2008) in
groBeren Familien weniger negative Auswirkungen eines Kindes mit

Down Syndrom auf das Geschwister als in kleinen Familien.

2.5 DDSZ - Forschungsprojekt

Bis auf einige wenige Einzelfallbeschreibungen (z.B. Shapiro &
Farnsworth, 1972; Fielding & Walker S., 1972), epidemiologische
Studien (z.B. Morris et al., 2014) und Studien zur Diagnostik (Canick et
al., 2012; Egan, Reidy, O'Brien, Erwin, & Umstad, 2014) liegt auf
Grundlage (inter-) nationaler Studien wenig wissenschaftlich fundiertes
Wissen Uber Zwillinge mit Diskordanz fiir das Down Syndrom und deren
Familien vor. Unter der Leitung von Frau Prof. Dr. phil. Gisa
Aschersleben (Entwicklungspsychologie, Empirische Humanwissen-
schaften) und Herrn Prof. Dr. med. Wolfram Henn (Humangenetik und
Medizinethik, Humanmedizin) wurde erstmals in einem
interdisziplindren Forschungsprojekt der Universitat des Saarlandes die
Situation von DDS-Zwillingsfamilien untersucht. Mittels mehreren
Phasen der Fragebogenerhebungen und anschlieBenden
Hausbesuchen wurden ethische, medizinische und soziale Aspekte
dieser besonderen Familienkonstellation erforscht. Das 2009
begonnene Projekt wurde von der VolkswagenStiftung, im Rahmen der
Initiative Offen flir AuBergewdhnliches geférdert. Das Projekt beinhaltet
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die erste systematische, quantitative Erhebung, die die Entwicklung von
Zwillingen mit Diskordanz fir das Down Syndrom vor und nach der

Geburt sowie die Lebenssituation ihrer Familien untersucht.

Vorrangiges Ziel des Projektes ist, basierend auf den Studien-
ergebnissen, fundierte Beratungs- und Unterstitzungskonzepte fir
Professionelle und Betroffene (u.a. flir werdende Eltern mit Zwillingen
mit Diskordanz fir das Down Syndrom) zu entwickeln. Insbesondere
wurden dabei Verlauf und eventuelle Komplikationen wahrend der
Schwangerschaft und Geburt sowie gesundheitliche Einschrankungen
beider Zwillinge (medizinische Aspekte), die geistige und soziale
Entwicklung der Zwillinge sowie die Belastungssituation der Eltern
(psychosoziale Aspekte), die Akzeptanz der Familien in ihrem sozialen
Umfeld und persOnliche Erfahrungen mit Diskriminierung bzw.
gesellschaftliche Benachteiligung (ethische Aspekte) untersucht. Dazu
wurden Daten von Familien mit Zwillingen mit Diskordanz fir das Down
Syndrom aus dem deutschsprachigen Raum und zwei Vergleichs-
gruppen untersucht: die Kontrollgruppe der Familien mit Zwillingen
ohne Down Syndrom (KZW-Familien: Kontrollgruppe Familien mit
Zwillingen ohne Down Syndrom) und Familien mit einem Kind mit Down
Syndrom ohne Zwillingskonstellation (KEDS-Familien: Kontrollgruppe
Familien mit ,Einlingen‘ mit Down Syndrom).

Zur Rekrutierung der DDS-Zwillingsfamilien sowie der KEDS
Kontrollgruppe wurden Ausschreibungen in den Zeitschriften ,Leben mit
Down Syndrom’, Lebenshilfe-Nachrichten® und ,Padiatrix’ sowie (tber-)
regionalen Pressemitteilungen und Anfragen mittels Mailinglisten sowie
regionalen Selbsthilfeorganisationen, Kinderarzten und der projekt-
eigenen Internethomepage veréffentlicht. Die KZW Kontrollgruppe
wurde mit Hilfe (Uber-) regionaler Pressemitteilungen, persdnlichen
Kontakten und Studiendatenbanken anderer Arbeitseinheiten der
Universitat des Saarlandes und Kooperationspartnern rekrutiert. Die
Auswahl der Familien der KZW Kontrollgruppe erfolgte auf der
Grundlage eines individuellen Matchings, d.h. jeder DDS-
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Zwillingsfamilie wurde eine Kontrollfamilie mit Zwillingen im gleichen

Alter und im gleichen Geschlechterverhaltnis zugeordnet.

Die Erhebung der Daten im Rahmen des Forschungsprojektes fand
zwischen 2009 wund 2014 statt und umfasste drei, zeitlich
aufeinanderfolgende  Phasen der  Fragebogenerhebung und
anschlieBende Hausbesuche, bei denen entwicklungspsychologische
Testverfahren zum Einsatz kamen sowie teilstrukturierte Interviews und

weitere Fragebdgen durchgefihrt wurden.

Fragebogenerhebung 1 1Ill. In den ersten beiden Phasen der
Fragebogenerhebung wurden die Personendaten sowie die
Einverstéandniserklarungen fir alle Familienmitglieder erfasst, zudem
enthielten sie Fragebdgen rundum Schwangerschaft und Geburt der
Zwillinge sowie Gesundheit und Lebenssituation aller
Familienmitglieder. Des Weiteren wurden die Familien gebeten,
zusatzliche Unterlagen wie z.B. Untersuchungshefte, Krankenakten,
Arztbriefe, Schul- und Entwicklungsgutachten weiterzugeben. Die
Fragebbgen der Phase Il richteten sich spezifisch jeweils an die
verschiedenen Familienmitglieder. Die subjektive Einschatzung der
Matter bzw. der Vater/Partner (dber private und berufliche
Unterstitzungssysteme und die Einschatzung Uber die wechselseitige
Beeinflussung und sozialen Entwicklung beider Zwillinge wurde in
Fremd- und Selbsturteil erfasst. Neben den von der Projektgruppe
entwickelten Fragebdgen wurden auch standardisierte
Messinstrumente zur Erfassung der psychosozialen Stellung der
Familie und des Temperaments der Kinder eingesetzt. Die
Fragebogenerhebung wurde sowohl bei den DDS-Zwillingsfamilien als
auch bei beiden Kontrollgruppen KZW und KEDS durchgefiihrt, wobei
bei den Kontrollgruppen entsprechende Anpassungen aufgrund der
unterschiedlichen Familiensituation und Kirzungen vorgenommen

werden mussten.

Familienbesuche. Die Untersuchung der Studienfamilien fand in den

Jahren 2012 und 2013 in Form von Hausbesuchen statt. Kriterien flr
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die Auswahl der DDS-Zwillingsfamilien waren die Teilnahme an
mindestens der zweiten Phase der Fragebogenerhebung. Es wurden
zudem nur Familien mit zweieiigen Zwillingen im Alter von 3-16 Jahren
besucht, von denen nur eines das Down Syndrom hat. Damit wurden
aufgrund von hdéherer Vergleichbarkeit Familien ausgeschlossen, deren
Kinder junger und alter waren, sowie Familien mit Drillingen und
eineiigen Zwillingen. Zum einen kamen standardisierte Fragebbégen zur
Erfassung von Verhaltensauffalligkeiten und Lebensqualitat von den
Zwillingen und ein Fragebogen zu Meilensteinen der Entwicklung zum
Einsatz. Weiter wurden verschiedene entwicklungspsychologische
Testverfahren zur Erhebung der Kkognitiven Leistungen, sozial-
kognitiven Entwicklung und Freundschaften der beiden Zwillinge, falls
mdglich, durchgefuhrt. AuBerdem wurden teilstrukturierte Interviews mit
der Mutter (und dem Vater/Partner) und den Zwillingen (und den
Geschwistern), falls mdglich, durchgefuhrt. Die Interviews beinhalteten
Fragen zur aktuellen Lebens- und Alltagsgestaltung, zur
gesundheitlichen Situation der Zwillinge, zur Beziehung der Zwillinge
untereinander und den Einfluss untereinander auf die Entwicklung, die
Herausforderungen far die Eltern und die Akzeptanz in der Umwelt
sowie die Situation bei der Diagnosestellung. Die vorliegende Arbeit
umfasst lediglich einen Teilbereich der im DDSZ-Projekt untersuchten
Konzepte und Fragestellungen, der spezifisch die kognitive und
psychosoziale Situation von den Zwillingen ohne Down Syndrom in
dieser besonderen DDS-Familienkonstellation  untersucht. Die
verwendeten Methoden sowie eine Uberblicksartige Darstellung des
Ablaufs werden deshalb im Anhang A ausfihrlich beschrieben, mit dem

Hinweis auf die fur die vorliegende Studie relevanten Messinstrumente.
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3 Fragestellung und Hypothesen

Die vorliegende Studie wurde im Rahmen des zuvor beschriebenen
DDSZ-Projektes entwickelt und durchgefihrt. Der Fokus liegt bei dem
Einfluss der besonderen Zwillingskonstellation auf die kognitive
Entwicklung sowie die psychosoziale Situation von Zwillingen mit
Diskordanz fir das Down Syndrom. Insbesondere wurde dabei die
Situation des Zwillings ohne Down Syndrom naher betrachtet.

Bisher liegt weltweit keine empirische Studie vor, die die psychosoziale
Situation von Kindern und Jugendlichen mit einem Zwilling mit Down
Syndrom auf der Grundlage von systematisch erhobenen
(quantitativen) Daten untersucht. Folglich wurde zur Entwicklung der
folgenden Fragestellungen und Hypothesen auf wissenschaftliche
Befunde von Kindern und Jugendlichen sowohl aus der
Zwillingsforschung als auch dem Forschungszweig, der Geschwister
von Menschen mit Behinderungen untersucht, zurlickgegriffen. Diese
besondere Herangehensweise hinsichtlich theoretischer Grundlage und
dem daher eher explorativem Charakter dieser Studie hat dazu geflhrt,
dass mehrheitlich ungerichtete Hypothesen bestimmt wurden.

Zur Uberpriffung, inwieweit sich die Kombination aus beiden
Situationsbedingungen (Zwilling; Geschwister mit Behinderung) auf
Kinder und Jugendliche auswirkt, werden folgende Fragestellungen
untersucht: Profitieren die Zwillinge ohne Down Syndrom der DDS-
Zwillingsfamilien von der Anwesenheit ihrer Zwillingsgeschwister mit
Down Syndrom hinsichtlich der kognitiven und psychosozialen
Entwicklung oder benétigen diese Kinder und Jugendlichen in diesen
Bereichen besondere Unterstlitzung? Unterscheiden sich Zwillinge
ohne Down Syndrom der DDS-Zwillingsfamilien von anderen
Zwillingen, die kein Geschwister mit Down Syndrom haben, hinsichtlich
ihrer kognitiven Leistungsfahigkeiten und Verhaltensauffalligkeiten?
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Im Folgenden werden die zu Uberprifenden Fragestellungen anhand
differenzierterer Hypothesen fir die Bereiche H, Intelligenzleistung, H
Verhaltensauffélligkeiten und Hy, den Zusammenhang beider Merkmale
separat aufgefihrt, aufgeteilt in Haupt- und Nebenhypothesen. Der im
Folgenden verwendete Begriff der Studiengruppen umfasst einerseits
die Gruppe untersuchter Kinder und Jugendlichen mit einem Zwilling
mit Down Syndrom der DDS-Zwillingsfamilien und andererseits die
entsprechende nach Alter und Geschlecht gematchte Kontrollgruppe
der KZW-Familien.

H, Unterscheidet sich die Intelligenzleistung der Zwillinge ohne
Down Syndrom der DDS-Zwillingsfamilien von der Intelligenzleistung
der nach Alter und Geschlecht gematchten Zwillinge der
Kontrollgruppe?

In empirischen Studien konnten bisher keine Unterschiede zwischen
Kindern und Jugendlichen mit und ohne Geschwister mit Behinderung
hinsichtlich Schulleistungen und kognitiver Leistungsfahigkeit gezeigt
werden (Lobato et al., 2011; Pilowsky et al., 2003) und nur geringe zu
vernachlassigende kognitive Leistungsdefizite bei Zwillingen im
Vergleich zu Einlingen (Christensen et al.,, 2006). Einzelne
Expertenmeinungen und -erfahrungen sowie Einzelfallbeschreibungen
gehen von einer erhdhten Belastungssituation bei Zwillingen mit
Diskordanz fir das Down Syndrom aus, was danach zeitweilige
Entwicklungsrickstande verursachen kénnte (Bolch et al., 2012; Bryan,
2003).

Hi_1 Unterscheiden sich die Intelligenzleistungen der Studiengruppen
von der Norm mit dem Mittelwert 100 und der Standardabweichung 15?

H, o3 Ist die kognitive Leistung der Studiengruppen abhangig vom Alter
und Geschlecht der Kinder und Jugendlichen?

Das verwendete Verfahren zur Messung der Intelligenzleistung erfillt
aufgrund der Standardisierung die Ublichen Gitekriterien, ist somit fair
gegeniiber dem Geschlecht und nach Alter normiert. Die Uberpriifung
der Variablen Alter und Geschlecht sollen Kontrollfragestellungen
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dienen. Es ist somit davon auszugehen, dass sich keine Geschlechts-
und Altersunterschiede zeigen. Ist der Unterschied zwischen den
Studiengruppen hinsichtlich Intelligenz abhangig von Alter und
Geschlecht?

H _4 Die kognitive Leistung der Kinder und Jugendlichen in allen
Studiengruppen ist abhangig vom Bildungsstand der Eltern. Probanden,
deren Eltern einen hohen Schulabschluss haben, zeigen héhere

Intelligenzwerte.

H_s Ist die Intelligenzleistung abhangig von Frahgeburtlichkeit bzw.
Geburtsschwangerschaftswoche und  Faktoren, die damit in

Zusammenhang stehen (GeburtsgréBe, Geburtsgewicht)?

H_s Ist die Intelligenzleistung abhangig von Vorhandensein weiterer
Geschwister, Anzahl weiterer Geschwister und Geburtenrangfolge?

Hy Unterscheiden sich die Zwillinge ohne Down Syndrom der DDS-
Familien von nach Alter und Geschlecht gematchten Zwillingen der
Kontrollfamilien hinsichtlich Verhaltensauffalligkeiten und prosozialem
Verhalten?

Bisherige Befunde in Bezug auf Verhaltensauffalligkeiten sowohl in der
Zwillings- als auch in der Geschwisterforschung sind inkonsistent. Es ist
nicht eindeutig, ob das Zwillingsdasein Risiko- oder Schutzfaktor in
Hinblick auf die  psychische  Gesundheit soziale und
Interaktionsfahigkeit ist (Bekkhus et al., 2014). Die Studienlage
hinsichtlich Verhaltensauffélligkeiten von Kindern und Jugendlichen mit
einem Geschwister mit Behinderung deutet auf geringe negative
Auswirkungen und ein erhdhtes Risiko im Bereich internalisierenden
und externalisierenden Verhaltens hin (Giallo et al., 2014; Rossiter
& Sharpe, 2001), wobei Geschwister von Kinder mit Down Syndrom
eher weniger Verhaltensauffélligkeiten zeigen als Geschwister von
Menschen mit anderen Behinderungen. Es liegen zudem Befunde vor,
die auch positive Auswirkungen in Bezug auf prosoziales Verhalten,
soziale Kompetenzen, Selbstwirksamkeit bei Geschwistern von
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Menschen mit Behinderung feststellten (Cuskelly & Gunn, 2003;
Hodapp, 2007; van Riper, 2000).

Hi.+  Unterscheiden sich die Studiengruppen jeweils hinsichtlich der
beobachteten Verhaltensauffalligkeiten von Normdaten
(Vergleichsstichprobe aus KiGGS Studie)?

Hi.2;s Sind auftretende Verhaltensauffalligkeiten abhangig vom Alter

und Geschlecht der Kinder und Jugendlichen?

Hi.. Sind Verhaltensauffalligkeiten der untersuchten Probanden
abhangig vom Bildungsstand der Eltern?

Hi.s Sind Verhaltensauffélligkeiten abh&ngig von  Frihgeburt
(Geburtsschwangerschaftswoche) und Faktoren, die damit in
Zusammenhang stehen (Geburtsgrée und Geburtsgewicht)?

Hi.s  Sind Verhaltensauffalligkeiten abhangig vom Vorhandensein von

Geschwistern, Geschwisteranzahl, der Geburtenrangfolge?

Hy  Gibt es einen Zusammenhang zwischen Intelligenzleistung und
psychosozialer Situation in den Studiengruppen?
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4 Methodisches Vorgehen

4.1 Beschreibung der Stichprobe

Far die vorliegende Studie wurden ausschlieBlich DDS-Zwillingfamilien
mit zweieiigen Zwillingen im Alter zwischen 4 und 16 Jahren
eingeschlossen, von denen eines das Down Syndrom hat und das
andere nicht, und die mindestens an Phase Il der Fragebogenerhebung
teilgenommen haben. Von den urspringlich 71 Familien, die sich fur die
Teilnahme am DDSZ-Forschungsprojekt bereit erklart haben, wurden
28 Familien ausgeschlossen (fur die Zusammensetzung der
Grundgesamtheit sowie Ausschlussgrinde siehe Anhang B). Die
Gesamtstichprobe der DDS-Zwillingsfamilien (DDS_A= Alle Familien
mit Diskordanten Down Syndrom Zwillingen) umfasst demnach n=43
Familien. Davon liegen flir eine Teilstichprobe von n=31 DDS-
Zwillingsfamilien individuell gemachte Kontrolldaten von Familien mit
Zwillingen ohne Behinderung vor (DDS_M= geMachte Familien mit
Diskordanten Down Syndrom Zwillingen). Die Kontrollgruppe (KZW_M=
geMatchte KontrollZWillings-familien) umfasst folglich insgesamt n=31

Familien mit Zwillingen, von denen keines das Down Syndrom hat.

Zunachst werden im Folgenden soziodemographische Angaben der fir
die Studie relevanten Teilstichprobe DDS_M dargestellt. AnschlieBend
wird beschrieben, inwiefern sich die Teilstichprobe DDS_M (n=31) von
der Gesamtstichprobe der DDS-Zwillingsfamilien DDS_A (n=43)
unterscheidet. Im Anschluss daran folgt eine Beschreibung der
relevanten soziodemographischen Angaben der Kontrollstichprobe
(KZW_M; n=31) sowie die Darstellung der Unterschiede zwischen
DDS M und KZW_M hinsichtlich der Variablen zur
Stichprobenbeschreibung.
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4.1.1 Stichprobenbeschreibung DDS_M

Die folgenden Angaben beziehen sich ausschlieBlich auf die
Teilstichprobe der DDS-Zwillingsfamilien mit diskordanten Down
Syndrom Zwillingen DDS_M (n=31). In 28 (90.3%) Féllen lebte die
Familie zum Zeitpunkt des Familienbesuchs in Deutschland, zwei in
Osterreich und eine Familie im Grenzgebiet zu Frankreich. Tabelle 3

sind die Bundeslander zu entnehmen, in denen die Familien lebten.

Tabelle 3: Haufigkeiten und Prozent der in Deutschland bzw. Ausland

lebenden Familien DDS_M, aufgeteilt nach (Bundes) -lander

Deutschland (Bundesland) n %
Bayern 8 258

Nordrhein-Westfalen 5 16.1

Baden-Wrttemberg 3 9.7

Rheinlandpfalz 2 6.5

Mecklenburg-Vorpommern 2 6.5

Hessen 1 3.2

Brandenburg 1 3.2

Hamburg 1 3.2

Niedersachsen 1 3.2

Saarland 1 3.2

Sachsen 1 3.2

Schleswig-Holstein 1 3.2

Thiringen 1 3.2

Osterreich, Frankreich 3 9.7
> 31 100.0

DDS M Familienstand. Die meisten Familien (77.4%) lebten zum
Zeitpunkt des Familienbesuchs als traditionelle Ursprungsfamilie
(Kinder mit Mutter und Vater zusammen in einem Haushalt), 5 Familien
(16.1%) gaben an als sogenannte Patchworkfamilie mit einem ,neuen’
Elternteil und/oder mit Halbgeschwistern, die gelegentlich oder
dauerhaft bei der Familie sind, zusammenzuleben. In zwei Fallen lebte
ein alleinerziehendes Elternteil mit den Kindern zusammen. 19 Familien
(61.3%) gaben neben den Zwillingen weitere Kinder an: in 11 Fallen
(35.4%) wurde ein weiteres Geschwister und in 8 Fallen (25.8%) zwei
oder mehr Geschwister genannt, wobei Halbgeschwister an dieser
Stelle wie leibliche Geschwister behandelt werden.

DDS M Eltern. Das Alter der Mutter bei der Geburt der DDS-Zwillinge
lag durchschnittlich bei 34.94 Jahren (SD=4.85, Range=21-43),
wahrend die Vater im Mittel 36.92 Jahre alt waren (SD=5.52,
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Range=23-48, n=28). 61.3% der Muitter und 48.4% der leiblichen
Vater/Lebenspartner gaben als letzten Bildungsabschluss die
allgemeine bzw. Fachhochschulreife an, womit das Bildungsniveau der
Eltern als hoch einzuordnen ist. 12 (38.7%) der Mutter und 13 (41.9%)
Vater gaben entsprechend an keinen, einen Hauptschul- oder
Realschulabschluss abgeschlossen zu haben. Dabei fehlen in drei
Fallen Angaben des Vaters/Lebenspartners. In 13 Faéllen (41.9%)
haben beide Elternteile eine abgeschlossene Hochschulreife, in 6
Fallen ein Elternteil und in 9 Fallen keines der Elternteile. Der
Schulabschluss von Mittern und Vatern/Lebenspartnern korreliert hoch
signifikant miteinander, rn(26)=0.57, p<0.01.

Zum Zeitpunkt des Familienbesuchs gaben 21 Mitter (67.7%) an
beschaftigt (erwerbstatig oder in Ausbildung) zu sein, die restlichen 10
(32.2%) waren nicht erwerbstatig, beurlaubt oder in Mutterschutz.

DDS M Schwangerschaft und Geburt der Zwillinge. In 12 Fallen
(38.7%) ist die Zwillingsschwangerschaft aus einer kulnstlichen
Befruchtung entstanden (davon jeweils 6 mit und ohne
Hormonbehandlung), in zwei Schwangerschaften (6.5%) ist eine reine
Hormonbehandlung  vorausgegangen. Die  Zwilinge  kamen
durchschnittlich in der 34.97 Schwangerschaftswoche (SSW; SD=3.22,
Range=27-40) zur Welt. In 19 Fallen (61.3%) handelte es sich dabei um
eine Frihgeburt (Geburt vor der 37. Schwangerschaftswoche). Die
GeburtsgréBe der Zwillinge ohne Down Syndrom DDS_M_NDS betrug
im Mittel 45.37cm (SD=4.64, Range=32-52) und das Geburtsgewicht
2251.29g (SD=741.83, Range=645-3000). Die durchschnittliche
GeburtsgréBe der Zwillinge mit Down Syndrom DDS M DS betrug
44.08cm (SD=4.26, Range=30-50), das durchschnittliche
Geburtsgewicht 2066.71g (SD=534.31, Range=990-3000). Es wurden
signifikante  Mittelwertunterschiede = zwischen  den  Zwillingen
DDS_M_DS und DDS_M_NDS hinsichtlich GeburtsgréBe, #(30)=-3.18,
p<0.01, und hinsichtlich Geburtsgewicht, #30)=-2.45, p=0.02, ermittelt.

Geburtsgewicht und GeburtsgréBe der Zwillinge ohne Down Syndrom
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(DDS_M_NDS) sind erwartungsgemaf signifikant héher als die ihrer
Zwillingsgeschwister mit Down Syndrom (DDS_M_DS).

In 8 Fallen (25.8%) wurde angegeben, dass es bei der Mutter
einschneidende gesundheitliche Probleme nach der Geburt der
Zwillinge gab, in 12 Fallen (38.7%), dass es in dieser Zeit weitere
belastende Umstande in der Familie und in den Jahren danach (bis
heute) gab. In 20 Fallen (63.8%) wurde von bedeutsamen oder
kritischen Lebensereignissen in der Familie berichtet.

DDS M Diagnose Down Syndrom. Der Verdacht, dass mit einem der
Zwillinge ,etwas nicht stimmen konnte’, wurde in 10 Fallen (32.3%)
pranatal zwischen der 12. und 27. SSW (M=17.60, SD=5.87) geauBert
und davon in 2 Féllen durch eine Chromosomenanalyse pranatal
bestatigt. Entsprechend wurde in den meisten Fallen (67.7%) der
Verdacht erst postnatal geduBBert: bei 9 Familien (29.0%) am Tag der
Geburt, bei 8 (25.8%) in der ersten Lebenswoche, bei 4 (12.9%)
innerhalb der zweiten und vierten Lebenswoche. Die gesicherte
Diagnose dieser Falle wurde bei 15 (48.4%) Familien innerhalb der
ersten Woche nach der Geburt bestatigt, in 5 Féallen zwischen zweiter
und dritter Lebenswoche, in 8 Fallen nach der dritten Lebenswoche. Bis
auf einen Fall (bei dem Form des Down Syndroms nicht bekannt),
wurde die sogenannte Freie Trisomie bei dem Zwilling mit Down
Syndrom angegeben. In den meisten Fallen (67.7%) wurde bei
DDS_M_DS ein mit Behindertenausweis bescheinigter Grad der
Behinderung (GdB) von 100 angegeben, in 7 Fallen (22.6%) GdB 80,
und jeweils in einem Fall GdB 50, 70 oder keinen. 17 Zwillinge mit
Down Syndrom (54.9%) (DDS_M_DS) haben die Pflegestufe | oder
keine und 14 (45.1%) Pflegestufe Il oder mehr. Die Pflegestufe
korreliert mit dem Grad der Behinderung signifikant positiv, rs,
(29)=0.35, p=0.05.

DDS M  Zwillinge. Die Geschlechterverteilung ist anndhernd
gleichverteilt (siehe Tabelle 4). In 16 Fallen (51.6%) waren die Zwillinge
gegengeschlechtlich, in finf Fallen (16.1%) beide mannlich und in 10
Féllen (32.3%) beide weiblich.
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Tabelle 4: Geschlecht der Zwillinge DDS_M

| & mannlich ¢ weiblich \
DDS_M_NDS 12 19 31
DDS_M_DS 14 17 31

Das durchschnittliche Alter der Zwillinge lag zum Testzeitpunkt bei 8.32
Jahren (SD=3.67). Die Altersverteilung ist Abbildung 1 zu entnehmen.

DDS_M

Haufigkeit
T

[ ]

Il T A
4 5 6 7 8 9 101112 13 14 15 16
Alter der Zwillinge

Abbildung 1: Altersverteilung der Zwillinge DDS_M (n=31)

Die Angaben der Eltern Uber gesundheitliche Beeintrachtigungen der
Zwillinge in verschiedenen Bereichen sind in Anhang C tabellarisch
aufgefthrt. Durchschnittlich gaben die Eltern bei DDS_M_DS 6.45
Bereiche (SD=2.74, MD=6, Range=1-13) und bei DDS_M_ NDS 2.13
Bereiche (SD=1.82, MD=2, Range=0-6) an, bei denen eine
gesundheitliche Einschrankung zum Zeitpunkt des Ausflllens oder
vorher bei dem jeweiligen Kind vorlag. Diese Differenz ist signifikant
#(30)=8.57, p<0.01. Die Korrelation zwischen Anzahl der
gesundheitlichen Einschrankungen und die Pflegestufe (0 und 1; 2 und
mehr) von DDS_M_DS ist nicht signifikant, r(29)=-0.06, p=0.77.
Frihférderung erhalten haben alle 31 Zwillinge mit Down Syndrom
DDS_M_DS und 6 Zwilinge ohne Down Syndrom DDS_M_NDS
(19.4%), von denen 5 friihgeboren waren.
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4.1.2 Vergleich von Teilstichprobe DDS_M und Gesamtstichprobe
DDS_A hinsichtlich soziodemographischer Angaben

Um zu Uberprifen, ob die oben beschriebenen Merkmale der
Teilstichprobe DDS M denen der Gesamtstichprobe DDS_A
entsprechen und es sich um keine zufallig bedeutend unterschiedliche
Teilstichprobe handelt, wurden die oben genannten Variablen beider
Gruppen auf Unterschiede getestet. Es wurden keine signifikanten
Unterschiede zwischen DDS M und DDS A hinsichtlich des Alters der
Zwillinge und des Alters der Mutter bzw. des Vaters/Partners bei der
Geburt, der Schwangerschaftswoche, des Geburtsgewichts und -gré3e
sowie der gesundheitlichen Einschrankungen der Zwillinge DS und
NDS (#1.00 (75), p>0.30) ermittelt. Auch zeigte sich kein Unterschied
zwischen DDS_A und DDS_M hinsichtlich Familienstand, Anzahl
weiterer Geschwister, Schulabschluss und Beschaftigung der Mutter
bzw. des Vaters/ Partners, Frihgeburtlichkeit; (>36 SSW; <37. SSW),
Inanspruchnahme von kinstlicher Befruchtung bzw. Hormontherapie
vor Geburt sowie kritischen/belastenden Lebensereignisse, Chi?<0.3,
p>0.32. Die deskriptive Betrachtung deutet zudem auf eine grof3e
Ahnlichkeit hin (siche Tabelle 5). Damit stimmen die untersuchten
Merkmale der Verteilungen der Teilstichprobe DDS_M und der

Gesamtstichprobe DDS A miteinander Uberein.
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Tabelle 5: Soziodemographische Angaben der jeweiligen Stichproben

DDS_A, DDS_M und KZW M

DDS_A NDS | DDS_M_NDS | KZW_M_NDS
Haufigkeiten n (%) (n=43) (n=31) (n=31)
Familiensituation
Traditionelle Ursprungsfamilie 34 (79.1%) 24 (77.4%) 6 (83.9%)
Patchworkfamilie
mit ,neuem’ Elternteil u./o. Halbgeschwistern 7 (16.4%) 5 (16.1%) 5 (16.1%)
Alleinerziehender Elternteil 2 (5.6%) 2 (6.5%) 1 (3.2%)
Weitere Geschwister vorhanden 23 (53.5%) 19 (61.3%) 6 (51.6%)
Keine weiteren Geschwister vorhanden 20 (46.5%) 12 (38.7%) 15 (48.4%)
Mutter
allg./ Fachhochschulreife abgeschlossen 9 (67.4%) 18 (58.1%) 8 (58.1%)
Mittlere Reife, Hauptschulabschluss, kein 4 (32.6%) 8 (25.8%) O (32.3%)
aktuell berufstétig, in Ausbildung 0 (65.2%) 21 (67.7%) 23 (74.2%)
nicht berufstatig, in Mutterschutz, beurlaubt 6 (34.8%) 10 (32.3%) 7 (22.6%)
fehlend - - 1 (3.2%)
Vater/ Lebenspartnerin:
allg./ Fachhochschulreife abgeschlossen 23 (53.5%) 15 (48.4%) 4 (45.2%)
Mittlere Reife, Hauptschulabschluss, kein 16 (37.2%) 13 (41.9%) 7 (45.2%)
fehlend 4 (9.3%) 3 (9.7%) =
aktuell berufstatig, in Ausbildung 36 (83.7%) 25 (93.9%) 31 (100%)
nicht berufstatig, in Mutterschutz, beurlaubt 2 (4.7%) 2 (6.5%) -
fehlend 5 (11.6%) 4 (12.9%)
Schwangerschaft und Geburt der Zwillinge
aus Kkinstl. Befruchtung (in vitro) entstanden 14 (32.6%) 12 (38.7%) 10 (32.3%)
vorausgegangene Hormonbehandlung 9 (20.9%) 8 (25.8%) 11 (35.5%)
Friihgeburtlichkeit < 36. SSW 26 (60.5%) 19 (61.3%) 17 (54.8%)
Gesundheitl. Probleme d. Mutter nach Geburt 13 (30.2%) 8 (25.8%) 5 (16.1%)
Belastende Umstande nach Geburt 14 (32.6%) 12 (38.7%) 14 (45.2%)
Kritische Lebensereignisse nach Geburt 29 (67.4%) 20 (64.5%) 21 (67.7%)
Pranataldiagnostik durchgefiihrt 6 (14.0%) 4 (12.9%) 5 (16.1%)
NDS
Gesundheit:  frihgeburtliche Komplikationen 17 (39.5%) 12 (38.7%) 11 (35.5%)
Psyche 4 (9.3%) 3 (9.7%) 1 (3.2%)
Augen 11 (25.6%) 9 (29.0%) 12 (38.7%)
Ohren 1 (2.3%) 1 (3.2%) 4 (12.9%)
Sprache 3 (7.0%) 2 (6.5%) 6 (19.4%)
Entwicklungsverzégerung 3 (7.0%) 2 (6.5%) 2 (6.5%)
Frihférderung erhalten 8 (18.6%) 6 (19.4%) 8 (25.8%)
Aktuelle Einrichtung: Kindergarten 14 (32.6%) 11 (35.5%) 14 (45.2%)
Grundschule 16 (37.2%) 12 (38.7%) 9 (29.0%)
Weiterflhrende Schule 13 (30.2%) 8 (25.8%) 8 (25.8%)
Mittelwerte M (SD)
Schwangerschaftsdauer (Wochen) 35.1 (3.1) 35.0 (3.2) 35.6 (2.7)
GeburtsgréBe NDS (cm) 45.6 (4.2) 45.4 (4.6) 46.5 (3.6)
Geburtsgewicht NDS (g) | 2225.9 (663.7) | 2251.3 (741.8) 2373.9 (527.8)
Alter der Mutter bei Geburt (Jahre) 35.0 (4.7) 34.9 (4.9) 33.5 (5.11)
Alter des Vaters bei Geburt (Jahre) 36.9 (5.3) 36.9 (5.5) 38.2 (6.0)
Alter der Zwillinge zum Testzeitpunkt (Jahre) 8.7 (3.7) 8.3 (3.7) 8.3 (3.6)
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4.1.3 Stichprobenbeschreibung KZW_M

Die folgenden Angaben beziehen sich ausschlieBlich auf die
Kontrollgruppe KZW_M (n=31). Davon lebten alle zum Zeitpunkt des
Familienbesuchs in Deutschland, 24 (77.4%) im Saarland, drei in
Nordrhein-Westfalen, zwei in Rheinland-Pfalz und jeweils eine Familie
in Bayern und Hessen.

KZW_M Familienstand. Die Mehrheit der Familien (83.9%) haben zum
Zeitpunkt des Familienbesuchs als traditionelle Ursprungsfamilie gelebt,
d.h. Kinder mit Mutter und Vater zusammen in einem Haushalt. Flinf
Familien lebten als sogenannte Patchworkfamilie mit einem ,neuen’
Elternteil zusammen und/oder mit Halbgeschwistern, die gelegentlich
oder dauerhaft mit der Familie zusammenlebten. In einem Fall lebte ein
alleinerziehendes Elternteil mit den Kindern zusammen in einem
Haushalt. In 16 Fallen (51.6%) wurden neben den Zwillingen weitere
Kinder genannt, davon wurden in 11 Fallen ein weiteres Geschwister

und in 5 Fallen zwei oder mehr Geschwister angegeben.

KZW_M Eltern. Das Alter der Mutter bei der Geburt der Zwillinge lag
zwischen 23 und 49 Jahren mit einem Mittelwert von 33.54 Jahren
(SD=5.11). Die Vater waren bei Geburt zwischen 29 und 57 Jahre alt
(M=38.15 Jahre, SD=5.99). 54.8% (17) der Mutter und 45.2% (14) der
leiblichen Véater/ Lebenspartner gaben als Bildungsabschluss die
allgemeine bzw. Fachhochschulreife an, wahrend 14 (45.2%) Mdutter
und 17 (54.8%) Vater keinen bzw. einen Hauptschul- oder
Realschulabschluss aufwiesen. Das Bildungsniveau der Eltern ist, wie
bei DDS_M, vergleichsweise hoch. In 11 Fallen haben beide Elternteile
die Hochschulreife, in 9 Fallen ein Elternteil und in 11 Fallen ein
Elternteil. Der Schulabschluss von Mutter und Vater/ Lebenspartner
korreliert positiv miteinander, (29)=.43, p<0.01.

Zum Testzeitpunkt waren 21 (67.7%) der Mdutter beschaftigt
(erwerbstatig oder in Ausbildung), in 9 Familien bestatigten die Mutter
nicht erwerbstatig, beurlaubt oder in Mutterschutz zu sein. In einem Fall
lebt der Vater alleinerziehend mit seinen Kindern, weshalb aktuelle
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Angaben einer Mutter zum Zeitpunkt des Familienbesuchs
systematisch fehlen.

KZW_M Schwangerschaft und Geburt der Zwillinge. In 10 Fallen
(32.3%) ist die Zwillingsschwangerschaft aus einer kulnstlichen
Befruchtung entstanden (davon 7 mit und 1 ohne zusatzlicher
Hormonbehandlung), bei vier Schwangerschaften (12.9%) ist eine reine
Hormonbehandlung vorausgegangen. Die Zwillinge kamen im
Durchschnitt in der 35.55 SSW (SD=2.72, Range=28-39) zur Welt. In
17 Féllen (54.8%) handelte es sich dabei um eine Frihgeburt (Geburt
vor der 37. Schwangerschaftswoche). Die GeburtsgréBe der Zwillinge
aus der Kontrollgruppe, die mit dem Zwilling ohne Down Syndrom der
DDS_M gematcht wurden (KZW_M_NDS), betrug im Mittel 46.50cm
(SD=3.64, Range=35-53) und das durchschnittliche Geburtsgewicht
2373.87g (SD=527.78, Range=1100-3300). Die durchschnittliche
GeburtsgréBe der Zwillinge, die mit dem Zwilling mit Down Syndrom der
DDS_M gematcht wurden (KZW_M_DS), betrug 46.06cm (SD= 3.74,
Range= 35-52), das Geburtsgewicht 2294.19g (SD=519.56, Range=
1150-3200). Es wurden keine signifikante Mittelwertunterschiede
zwischen den Zwillingen KZW_M_DS und KZW_M_NDS hinsichtlich
GeburtsgréBe und Geburtsgewicht ermittelt, i<-1.22, p>0.23.

In 5 Fallen (25.8%) wurde angegeben, dass es einschneidende
gesundheitliche Probleme nach der Geburt der Zwillinge bei der Mutter
gab, in 14 Féllen (45.2%), dass in dieser Zeit weitere belastende
Umsténde in der Familie vorlagen. 21 Familien (67.7%) gaben an, dass
in den Jahren danach (bis heute) bedeutsame oder kritische

Lebensereignisse in den Familien vorlagen.

KZW_M Zwillinge. Aufgrund des festgelegten Matchingkriteriums ist die
Geschlechterverteilung der Zwillinge identisch mit DDS_M (siehe
Tabelle 4). Das durchschnittliche Alter der Zwillinge lag zum Zeitpunkt
des Familienbesuchs bei 8.33 Jahren (SD=3.58). Das Alter der
Zwillinge weicht im individuellen Matching héchstens +/- 4 Monate von
den Zwillingen DDS_M ab, mit jeweils einer Ausnahme von 7 und 8
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Monaten, und entspricht der Verteilung von DDS_M somit
weitestgehend (siehe Abbildung 1).

Durchschnittlich gaben die Eltern bei KZW_M_DS 2.03 Bereiche
(SD=2.00, Range=1-8) und bei KZW_M_NDS 2.13 Bereiche (SD=1.93,
Range=0-8) an, bei denen eine gesundheitliche Einschrankung zum
Zeitpunkt des Ausfillens oder vorher bei dem jeweiligen Kind vorlag.
Die angegebenen gesundheitlichen Probleme der Zwillinge
unterscheiden sich nicht voneinander #(30)=-0.37, p=0.71. In jeweils 8
Fallen (25.8%) haben KZW_M_DS bzw. KZW_M_NDS Frihférderung

erhalten (davon 6 bzw. 7 Frihgeborene).

4.1.4 Vergleich von DDS_M und KZW_M hinsichtlich

soziodemographischer Angaben

Es wurde Uberprift, ob die Stichproben DDS M und KZW_M
hinsichtlich der oben genannten Merkmale der Stichprobenzusammen-
setzung vergleichbar sind oder unter bestimmten Merkmalen
Unterschiede zeigen. Das Geschlecht beider Zwillinge ist entsprechend
der Voraussetzung des Matchingkriteriums in beiden Gruppen
identisch. Das durchschnittliche Alter unterscheidet sich aus demselben
Grund unbedeutend minimal voneinander ({<1.00, p>0.90): Abhangige
Testungen der Mittelwertunterschiede zwischen den beiden
Studiengruppen ergaben keine signifikanten Unterschiede hinsichtlich
Alter der Mutter bzw. des Vaters/Lebenspartners bei Geburt und
Geburtswoche, (t<-1.06, p>0.30). Die Uberpriifung der anderen oben
genannten Variablen (wie z.B. Bildungsniveau der Eltern, Angaben zum
Familienstand und weiteren Geschwistern) ergab im Gruppenvergleich
ebenfalls keine signifikanten Unterschiede (Chi?<0.26, p>0.60). Dies
lasst sich auch aus der deskriptiven Betrachtung ableiten (Tabelle 5).
Die beiden gematchten Studiengruppen DDS_M und KZW_M weisen
hinsichtlich soziodemographischer Angaben eine hohe Vergleichbarkeit
und keine signifikanten Unterschiede auf. Lediglich in der Anzahl
gesundheitlicher Einschréankungen (#30)=6.19, p<0.001) und der
GeburtsgréBe (#30)=-2.04, p=0.05) unterscheiden sich zwischen



METHODE 84

DDS_M_DS und KZW_M_DS signifikant voneinander. Die Zwillinge mit
Down  Syndrom  haben  signifikant mehr  gesundheitliche
Einschrdnkungen und eine geringere GeburtsgréBe als die
entsprechenden  Kontrollzwilinge ohne Down Syndrom der
Kontrollgruppe. Hinsichtlich des Geburtsgewichts (#(30)=1.69, p=0.10)
ergab sich ein Trend, wobei DDS_M_DS ein tendenziell niedrigeres
Geburtsgewicht auswiesen. Dies ist nicht verwunderlich, da das
Auftreten gesundheitlicher Probleme in verschiedenen Bereichen bei
Menschen mit Down Syndrom deutlich erhéht ist (z.B. Baum et al.,
2008; Bull, 2011; Gillessen-Kaesbach, 2007; Storm, 2009).

4.2 Studiendesign und -durchfiihrung

Die vorliegende Studie wurde im Rahmen des von der
VolkswagenStiftung gefbrderten, interdisziplinaren DDSZ-
Forschungsprojektes der Universitat des Saarlandes durchgefuhrt, das
in Kapitel 2.5 ausfiihrlich beschrieben wurde. Zur Uberpriifung der o.g.
Fragestellungen und Hypothesen wurden ausgewahlte, im Rahmen der
Fragebogenerhebung und der darauffolgenden Familienbesuche
erhobene Daten untersucht. Im Fokus stehen in der vorliegenden
Studie die Daten der Zwillinge ohne Down Syndrom aus den DDS-
Zwillingsfamilien im Alter von 4-16 Jahren. Um die erhobenen Daten
der Zwillinge ohne Down Syndrom einordnen und interpretieren zu
kénnen, wurden Daten mit denen einer Kontrollgruppe von Familien mit
Zwillingen ohne das Down Syndrom oder anderen Behinderungen
verglichen (KZW_M_NDS). Der Auswahl der Kontrollgruppe lag ein
individuelles Matching zugrunde, mit den Kriterien Alter und Geschlecht
beider Zwillinge. Folglich wurden die Daten des Zwillings ohne Down
Syndrom der gematchten DDS-Teilstichprobe (DDS_M_NDS) mit den
Daten des zugeordneten Zwillings gleichen Alters und gleichen
Geschlechts aus der Kontrollgruppe (KZW_M_NDS) verglichen. Der
Ablauf der Datenerhebung und die verwendeten Messinstrumente fir
die Kontrollgruppe stimmten weitestgehend mit denen fir die DDS-
Zwillingsfamilien Gberein (siehe Kapitel 2.5). In der im Anhang A zu
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findenden Ubersicht Uber die Datenerhebung sind diejenigen fiir die
vorliegende Arbeit relevanten Testverfahren und Fragebdgen markiert

und deren Erhebungszeitpunkt beschrieben.

Im Vorfeld der Familienbesuche wurden Einverstandniserklarungen fur
Ton- und Videoaufnahmen der Familienmitglieder sowie weitere
standardisierte Fragebbgen wie z.B. der SDQ (Strenghts and Difficulties
Questionnaire; Goodman, 1997) verschickt. Diese Unterlagen wurden
am Tag des Hausbesuchs wieder ausgefullt in Empfang genommen.
Innerhalb von einem ein- bzw. zweitagigem Termin (Dauer: 4 - 9
Stunden) wurden im Rahmen eines Hausbesuchs verschiedene
entwicklungspsychologische Testverfahren wie z.B. der SON-R 2.5-7
(Snijder-Oomen  Non-verbaler Intelligenztest; Tellegen, Laros &
Petermann, 2007) bzw. SON-R 5.5-17 (Snijder-Oomen Non-verbaler
Intelligenztest; Snijders, Tellegen & Laros, 2005) mit beiden Zwillingen,
falls moglich, durchgefihrt. AuBerdem wurden teilstrukturierte
Interviews mit der Mutter (und dem Vater/Partner) durchgefiihrt. Die
Testungen wurden in der Regel jeweils in einem separaten Raum mit
entsprechender Ablageflache (z.B. Tisch) mit mdglichst wenig
Stérquellen (Personen, Gerausche) durchgeftuhrt. Die Lange und
Anzahl der Pausen richtete sich nach den Bedirfnissen der getesteten
Kinder und Jugendlichen, um Uberforderung bzw. Konzentrationsabfall
entgegenzuwirken. Als Belohnung wurden den Kindern und
Jugendlichen kleine Geschenke und eine individuelle Urkunde
Ubergeben, die Eltern wurden Uber die verwendeten Testverfahren
aufgeklart. Anhang A dient einer Uberblicksartigen Darstellung des
Ablaufs und der verwendeten Verfahren der Datenerhebung der
Studienfamilien. Dreiviertel der Hausbesuche wurden von zwei
Versuchsleitern durchgefiihrt, sodass die Testungen der Kinder in den
meisten Fallen parallel erfolgten und die Dauer der Hausbesuche
reduziert werden konnte.
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4.3 Messinstrumente

Im Folgenden werden die fur die vorliegende Studie relevanten
Messinstrumente und Erhebungsverfahren zur Operationalisierung der
0.9. Fragestellungen beschrieben und hinsichtlich der Gutekriterien
diskutiert. Dies beinhaltet Informationen Uber verwendete Fragebdgen
der Fragebogenerhebung LIl und Il und ausgewahlte Fragen des
Elterninterviews, die der Stichprobenbeschreibung und Erfassung von
Kontrollvariablen dienen. Des Weiteren werden das Testverfahren zur
Inteligenzmessung  SON-R  2.5-7 bzw. 5.5-17 und der
Fremdbeurteilungsfragebogen SDQ beschrieben, mit denen die
kognitiven Leistungsféhigkeit der Kinder und Jugendlichen sowie die
Verhaltensauffélligkeiten erfasst wurden.

4.3.1 Erfassung soziodemographischer Daten, Kontrollvariablen,

Hintergrundinformationen

Die relevanten Items der Fragebogenerhebung wurden aus dem
Familienfragebogen, Kinderfragebogen, Sozialfragebogen Mutter bzw.
Vater, Eltern (ber Kind zusammengestellt. Eine Ubersicht dieser
Auswahl findet sich in Anhang D. Diese wurden von den
Projektgruppen Humangenetik und Entwicklungspsychologie der
Universitdt des Saarlandes konzipiert und neuentwickelt, es liegen
folglich keine Normstichprobe oder ausfihrliche Analysen zur Gute

dieser Fragebdgen vor. Diese werden folgend kurz beschrieben.

Familienfragebogen. Der Familienfragebogen richtet sich an die Eltern
und beinhaltet 36 Items mit offenen sowie vorgegebenen
Antwortformaten.  Erfasst werden dabei Angaben bezlglich
Schwangerschaft und Diagnosestellung sowie Belastungen/Ereignissen
nach der Geburt der Zwillinge und die aktuelle Lebenssituation der

Familien.

Kinderfragebogen. Die Eltern (Mutter u./o. Vater/Partner) wurden
gebeten fur jedes ihrer Kinder jeweils einen Kinderfragebogen

auszuftllen.  Angaben zu  medizinischen  Grunddaten  wie
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Geburtsgewicht und -gréBe und gesundheitlichen Einschrankungen,
zum bisherigen Lebensweg (z.B. besuchte Einrichtungsformen) und
Alltag der Kinder sowie zur Inanspruchnahme von Therapie und
Freizeitaktivitadten werden dabei mit Hilfe verschiedener Antwortformate
erfasst. Berucksichtigt werden in der vorliegenden Studie diejenigen
Kinderfragebdgen, die sich jeweils auf die DDS-Zwillinge beziehen.

Sozialfragebogen Mutter bzw. Vater/Partner (SFB-M bzw. SFB-V). Der
Fragebogen zur Erfassung des sozialen Netzwerkes in familiaren,
extrafamiliaren und beruflichen Lebensbereichen richtet sich getrennt
jeweils an die Mutter und den Vater bzw. Lebenspartnerin und dient der
Selbsteinschatzung. Mit Hilfe verschiedener Fragetypen werden neben
Angaben zur Erwerbstatigkeit und Berufsénderung nach der Geburt der
Zwillinge, personlicher Tagesablauf und soziale Unterstitzungssysteme
im privaten und beruflichen Umfeld erfasst. Die Fragebdgen sind flr
Mutter wie Vater/Lebenspartner identisch, bis auf die Ausnahme, dass
bei der Einschatzung Muitter zuséatzliche Angaben zur Unterstitzung
wahrend der Schwangerschaft hinsichtlich  Pranataldiagnostik,

Schwangerschaftsabbruch und Diagnosestellung anzugeben sind.

Eltern dber Kind (EUK). Der Fragebogen zur Erhebung der
wechselseitigen Beeinflussung und sozialen Entwicklung (Eltern tber
Kind, EUK) erfasst die soziale Stellung der Zwillinge im Familienverband
und Freundeskreis sowie die wechselseitige Beziehung der Zwillinge
bzw. Geschwister untereinander. Der Fragebogen EUK wird von den
Eltern ausgefullt und umfasst insgesamt 26 Items, die auf einer 6-
stufiger Antwortskala von 1=trifft Giberhaupt nicht zu bis 6= trifft voll und
ganz zu beantwortet werden. Die ersten 12 ltems beziehen sich auf den
Zwilling mit Down Syndrom, die restlichen 14 ltems beziehen sich auf
den Zwilling ohne Down Syndrom. Der EUK richtet sich lediglich an die
Eltern, deren DDS-Zwillinge zum Zeitpunkt der Erhebung unter 12
Jahre alt sind. In der vorliegenden Arbeit wird der Teil, der sich auf den
Zwilling ohne Down Syndrom bezieht, berlcksichtigt (Anhang F).

Ausgewéhlte Fragen aus Elterninterviews. Im Rahmen des

Familienbesuchs wurde ein teilstrukturiertes Interview mit den Eltern
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durchgefihrt. Die Einschatzung der Eltern darlber, inwieweit die beiden

Zwillinge voneinander profitieren, ist flr die vorliegende Studie relevant.

4.3.2 Erfassung der Intelligenzleistung (SON-R)

Die kognitive Leistung wurde in der vorliegenden Studie mit dem
nonverbalen Intelligenztest nach  Snijders-Oomen in  zwei
Altersversionen erhoben (SON-R 2.5-7, Tellegen et al., 2007; SON-R
5,5-17, Snijders et al., 1997). Bei Probanden, die zum Testzeitpunkt
unter 6.5 Jahre alt waren, wurde der SON-R 2.5-7 und bei alteren
Kindern und Jugendlichen die Kurzfassung des SON-R 5.5-17
durchgefuhrt. Beide Verfahren basieren auf dem Verstandnis von
Intelligenz als ,Fahigkeit, sich neuen Situationen anzupassen und
neuartige Probleme zu I|6sen, ohne dass erlerntes Wissen eine
bedeutsame Rolle spielt” (Tellegen et al., 2007, S. 13). Sowohl die
Instruktionen als auch die Antwortmdglichkeiten konnen sprachfrei z.B.
in Form von Gesten und Zeigebewegungen durchgefthrt werden. Das
Verfahren hat aufgrund der nonverbalen Durchflhrung eine lange
Tradition in der Anwendung bei Kindern mit Sprach- und
Kommunikationsbeeintrachtigungen, Entwicklungs-verzégerungen und
Fremdsprachigkeit. Das Individualverfahren umfasst vielfaltige
Aufgabentypen mit ansteigender Schwierigkeit, die Testvorgabe ist
adaptiv. Nach jedem Item erfolgt ein Feedback, um eine mdglichst
natlrliche Testsituation herzustellen und Einsichts- und Lernprozesse
bertcksichtigen zu kénnen. Die Dauer der beiden Testversionen liegt
durchschnittlich bei 45-60 Minuten.

Der SON-R 2.5-7 umfasst insgesamt die sechs Untertests Kategorien,
Mosaike, Analogien, Situationen, Zeichenmuster und Puzzles, von
denen die vier erstgenannten fir die Studie relevant sind. Diese
stimmen mit den Aufgaben der eingesetzten Kurzversion des SON-R
5.5-17 Uberein. In Tabelle 6 sind die hier relevanten Subtests und deren
inhaltliche Beschreibung abgebildet.



METHODE 89

Tabelle 6: Beschreibung und theoretische Zuordnung der Subtests der

verwendeten SON-R Verfahren (SON-R 2.-5.7; SON-R 5.5-17)
Subtests Beschreibung Zuordnung n. CHC-Theorie

Verstandnis von Ordnungsprinzipien

-Abstraktes Denken- fluide Intelligenz

Kategorien

Untersuchung/ Beeinflussung visueller
Mosaike Muster und deren Beziehungen
-Raumliches Verstandnis-

visuelle Wahrnehmungs-
und Verarbeitungsprozesse

Verstandnis von GesetzmaBigkeit/ Analogie

-Abstraktes und schlussfolgerndes Denken- fluide Intelligenz

Analogien

Erganzung von Bildern/Situationen
-Konkretes schlussfolgerndes Denken-
Anmerkungen: Zuordnung nach CHC-Intelligenztheorie in Annehmung an Mickley und Renner

(2010). Hinweis: Die Zwei-Faktoren Struktur lieB sich sowohl im SON R 2.5-7 als auch in der
Kurzversion des SON-R 5.5-7 empirisch nachweisen (Tellegen & Laros, 2004; Tellegen et al., 2007)

Situationen fluide Intelligenz

Mit Hilfe des verfahrenseigenen Auswertungsprogramms (Version 5.6)
lasst sich ein Standardwert IQ (M=100, SD=15; Min-Max=50-150) auf
der Grundlage der gezeigten Leistungen in den 0.g. Subtests ermitteln.
Der fur die vorliegende Studie relevante Wert IQ* basiert auf diesem
Standardwert, rechnet allerdings zusatzlich den Zeitraum zwischen
Erhebung der Normierung und Testdatum mit ein. Dabei wird der
sogenannte Flynn-Effekt berlcksichtigt, der systematisch beschriebene
stetige Anstieg der Intelligenzleistungen von mehreren IQ Punkten pro
Jahrzehnt  (Flynn, 1984; 1987). Dieser  gesellschaftliche
Leistungsanstieg resultiert scheinbar unter anderem aus stetigen
Entwicklungen hinsichtlich verbesserter Ernahrung, Kindererziehung,
Schulbildung und Testerfahrungen sowie kultureller und technischer
Modernisierung, was dazu fuhrt, dass Testverfahren zur Messung der
Intelligenz in regelméaBigen Abstdnden neu normiert oder wie in dem
Fall Vergleichswerte umgerechnet werden muissen (Holling et al.,
2004). Die Autoren weisen darauf hin bei der Auswertung und
insbesondere bei inter- oder intraindividuellen Vergleichen ausschliel3-
lich den Gesamtwert IQ bzw. IQ* zu verwenden. Die Leistungen in den
einzelnen Subtests konnen lediglich Aussagen Uber spezifische
Fahigkeiten geben und u.a. aufgrund geringerer Zuverlassigkeit nicht
generalisiert werden (Tellegen et al., 2007).

Beide eingesetzten Versionen des standardisierten Testverfahrens
wurden in Bezug auf die Testgultekriterien 2003 durch die Commissie
Testaangelegenheden Nederland (COTAN) geprift und auf einer
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dreistufigen Skala (ungenligend; ausreichend; gut) als gut hinsichtlich
Qualitédt des Manuals, Materialien, Normierung, Reliabilitadt, Konstrukt-
und Kriteriumsvaliditat) bewertet (Tellegen & Laros, 2004). Die
Durchfihrungs-, Auswertungs- und Interpretationsobjektivitat ist
aufgrund von ausfihrlich beschriebenen Instruktionen, der Darstellung
altersspezifischer Normen und des Auswertungsprogramms gegeben.
Die Interne Konsistenz des Gesamtwertes I1Q ist zufriedenstellend, sie
lag Uber alle Altersgruppen hinweg in den niederlandischen
Normstichproben bei 0.90 (SON-R 2.5-7,, Subskalen 0.65-0.74) bzw.
0.90 (SON-R 5.5-17kurzversion). Mit zunehmendem Alter der Probanden
stieg die Testgenauigkeit an. Die Generalisierbarkeit des Gesamtwertes
IQ lag bei 0.78 (SON-R 2.5-7,) bzw. 0.77 (Son-R 5.5-17kurzversion)-
Zahlreche Studienergebnisse, die den Zusammenhang zwischen den
SON-R Verfahren und anderen nonverbalen bzw. sprachlichen
Intelligenz- und Entwicklungstests sowie externen Variablen wie z.B.
Schulerfolg, Lehrerurteil geprGft haben, lassen auf eine
zufriedenstellende konvergente und divergente Validitat schlieBen
(siehe dazu Snijders et al., 1997; Tellegen & Laros, 2004; Tellegen et
al., 2007; Vock, 2008). Die Differenzierung zwischen klinischen
Diagnosegruppen wurde ebenfalls bestatigt (Janke & Petermann, 2006;
Snijders et al., 1997).

Die Testergebnisse in der vorliegenden Studie basieren auf den
jeweiligen reprasentativen, niederlandischen Normierungsstichproben
der Testversionen von 1993/1994 (n=1122, Alterspanne=2;3-7;3 Jahre,
SON-R 2.5-7) und 1984/1985 (n=1350, Alterspanne=6;6-14;6 Jahre,
SON-R 5.5-17). In der vorliegenden Studie wurden bei beiden
Testversionen die niederlandischen Normdaten fir die Auswertung
verwendet, auch wenn 2004/2005 eine deutsche Normierung flr den
SON-R 2.5-7 (n=1027, Altersspanne 2;9-6;9 Jahre) vorliegt. Der hohe
Zusammenhang (r=0.995) zwischen deutschen und niederlandischen
Normdaten und der geringe Unterschied von 3,8 1Q-Punkten, der
erwartungsgemaB auf den Flynn-Effet zurlckzufihren ist, beider
Normgruppen bestétigen die hohe Vergleichbarkeit (Tellegen et al.,
2007).
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4.3.3 Erfassung der Verhaltensauffalligkeiten

Zur Erfassung der Verhaltensauffalligkeiten der Kinder und
Jugendlichen wurde in der vorliegenden Studie die Elternversion des
Strength and Difficulties Questionnaires (SDQ; Goodman, 1997)
eingesetzt. Dieser Fremdbeurteilungsfragebogen wurde von den Eltern
im Vorfeld bzw. wahrend des Familienbesuchs jeweils fir beide
Zwillinge separat ausgeflllt. Es handelt sich dabei um ein
Screeningfragebogen zur Erfassung von Verhaltensauffalligkeiten und
Kompetenzen bei Kindern und Jugendlichen im Alter von drei bis 16
Jahren, der in Gber 60 Sprachen (bersetzt wurde und international
angewendet wird (Achenbach et al., 2008; Stone, Otten, Engels,
Vermulst, & Janssens, 2010). Mit Hilfe dieses Instruments sollen Kinder
und Jugendlichen mit einen erhéhten Risiko fir Verhaltens-
auffalligkeiten identifiziert werden, um ggf. weitere Diagnostik gezielt
anschlieen zu kdnnen. Die deutsche Version des SDQ (siehe Anhang
E) umfasst 25 Items, die auf einer dreistufigen Likertskala (nicht
zutreffend; teilweise zutreffend; eindeutig zutreffend) eingeschatzt
werden. Die Items sind finf Skalen zugeordnet. Vier Skalen erfassen
herausfordernde  Verhaltensauffalligkeiten:  Emotionale  Probleme
(EmoPr), externalisierende Verhaltensprobleme (VerhPr), Hyperaktivitét
(Hyp) und Probleme im Umgang mit Gleichaltrigen (PrPeers). Diese
kénnen zu einem Gesamitproblemwert (GesamtPr) zusammengefasst
werden. Hohe Werte auf diesen Skalen lassen auf Probleme in den
jeweiligen Bereichen schlieBen. Die flinfte Skala Prosoziales Verhalten
(ProVerh) erfasst positive Verhaltensaspekte im sozialen Umgang mit
Anderen, entsprechend stehen hohe Werte auf der Skala fir Starken im
Bereich sozialer Kompetenzen.

Die Elternversion des SDQ wurde 2002 an 930 Kindern und
Jugendlichen im Alter von 6-16 Jahren in Deutschland normiert
(Woerner et al., 2002; 2004). Fir die vorliegende Studie wurden
aufgrund der Vergleichbarkeit mit z.B. der KiGGS-Studie Cut-Off-Werte
der englischen Normierungsstichprobe (Goodman, 2001) genutzt, die
eine Zuordnung der Skalenrohwerte in die Kategorien unaufféllig,
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grenzwertig und aufféllig zulassen. Dabei sind 80% der Kinder und
Jugendlichen der Normstichprobe als wunaufféllig und je 10% als
grenzwertig oder aufféllig eingestuft worden (Goodman, 1997;
Goodman, Renfrew, & Mullick, 2000). Zu beachten ist, dass mit Hilfe
dieses Instruments keine Klassifizierung von psychiatrischen Stérungen
moglich ist. In Anlehnung an die Analysen der KiGGS Studie (Holling et
al., 2007; 2008; 2014) werden in der vorliegenden Studie Probanden,
deren Angaben als aufféllig und grenzwertig eingeschatzt werden, als
Risikogruppe fir das Auftreten bestimmter Verhaltensauffalligkeiten
definiert. Neben den hier verwendeten ltems des SDQs liegen in einer
erweiterten Version weitere Impact-Fragen vor, die zusatzliche klinische
Informationen Uber Ausmal3 der Beeintrachtigung und Auswirkungen
der Verhaltensprobleme auf verschiedene Lebensbereiche kénnten
(Goodman, 1999), da diese eher fiir die Individualtestung vorgesehen
sind, beschrankt sich das genutzte Verfahren auf die angegebenen 25
ltems.

Dieser Fremdbeurteilungsfragebogen ist standardisiert und objektiv
hinsichtlich Auswertung, Durchfihrung und Interpretation. Die interne
Konsistenz des Verfahrens ist mit Cronbach’s a=0.58-0.79 moderat in
den Subskalen und im Gesamtproblemwert a=0.82 nach Bihner (2010)
als zufriedenstellend bis gut einzuordnen (Woerner et al. 2002; 2004).
Dies konnten verschiedene (inter-) nationale Studien belegen (Hélling
et al., 2008; Rothenberger et al., 2008; Stone et al.,, 2010). Die
inhaltliche Validitat ist aufgrund des Vorgehens bei Konstruktion als
gegeben anzusehen: der Fragebogen orientiert sich an den in den
60iger Jahren entwickelten Rutter Questionnaires (Goodman, 1994).
Die Finf-Faktoren Struktur, die diskriminatorische sowie die
Konstruktvaliditdt wurden zudem mehrfach bestatigt (z.B. Becker,
Woerner, Hasselhorn, Banaschewski, & Rothenberger, 2004;
Rothenberger et al., 2008). Hinsichtlich konvergenter Validitat zeigten
sich in einer deutschen klinischen Stichprobe Korrelationen in Héhe von
r=0.83 zwischen dem Gesamtwert des CBCL (Arbeitsgruppe Deutsche
Child Behavior Checklist, 1998) und dem Gesamtproblemwert des
SDQ. Die Uberpriifung der Messgenauigkeit und Validitat zeigte fiir die



METHODE 93

Skalen Hyperaktivitit und Emotionale Probleme zufriedenstellende
Ergebnisse, wéhrend sich die Bereiche Prosoziales Verhalten und
Probleme mit Gleichaltrigen als schwacher erwiesen (Becker et al.,
2004). Goodman und Goodman (2009) bestétigten klrzlich, dass mit
diesem Fragebogenverfahren Mittelwertvergleiche zweier (un-)
abhangiger Gruppen mdéglich sind. Insgesamt ist der Fragebogen der
zahlreich bestatigten Gute und aufgrund seiner Kirze, des kostenfreien
Zugangs, der verstandlichen Formulierung und Einfachheit der
Antwortformate als fair und ékonomisch einzustufen. Er eignet sich als
dimensionales Messinstrument psychischer Verhaltensauffalligkeiten
von Kindern und Jugendlichen zum Zwecke eines Screenings.
Ausfihrlichere Angaben zu psychometrischen Eigenschaften des SDQ
sind dem aktuellen Review von Stone und Kollegen (2010) zu

entnehmen, das 48 internationale Studien diesbezlglich analysiert.

4.4 Datenanalyse

Die vorliegenden Daten wurden unter Verwendung des
Statistikprogramms IBM  SPSS  Statistics 19 bearbeitet. Zur
signifikanzstatistischen  Absicherung wurde grundsatzlich eine
Irrtumswahrscheinlichkeit von mindestens 5% (p<0.05) festgelegt, als
Trend wurden Ergebnisse mit 0.05>p>0.10 eingestuft. Alle Analysen

wurden zuvor auf Voraussetzungen geprift.

Zunachst wurden die VerteilungsmaBe der untersuchten Merkmale
(Intelligenztestwert 1Q* sowie SDQ Gesamtproblemwert) in beiden zu
vergleichenden Studiengruppen gepruft. Unter Verwendung des Moses-
Test flr Extremreaktionen wurden Unterschiede zwischen den
Studiengruppen hinsichtlich Spannweite und Verteilung der Merkmale
getestet.  Zusétzlich  wurden  Verteilungsunterschiede  mittels
Kolmogorow-Smirnov-Omnibus-Test  unter  Berlicksichtigung der
Schiefe und des Exzesses Uberprift. Zur Testung auf Normalverteilung

wurde jeweils der Kolmogorov-Smirnov-Anpassungstest durchgefihrt.
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Die beiden Studiengruppen DDS_M_NDS und KZW_M_NDS wurden,
wie bereits beschrieben, individuell gematcht, es handelte sich folglich
um eine nicht zuféllige Zuordnung von Personen zu den
Studiengruppen, bei der Alter und Geschlecht kontrolliert wurden. So
wurden, wenn moglich, abhéngige statistische Vergleiche zwischen den
Gruppen durchgefthrt. Um zu Uberprifen, ob sich die Studiengruppen
DDS_M_NDS und KZW_M_NDS hinsichtlich der Intelligenzleistung
bzw. des SDQ Gesamtproblemwertes unterscheiden, wurde ein t-Test
fir abhangige Stichproben durchgefihrt, unter Angabe von der
Effektstarke Cohen’s d (d=0.20 kleiner Effekt, d=0.50 mittlerer Effekt
und d=0.80 groBer Effekt nach Cohen, 1992).

Die Verteilung des 1Q* und des SDQ Gesamtproblemwerts erfillte die
Voraussetzungen fir den Einsatz parametrischer Tests, wohingegen
die Subskalen, bestehend aus fiinf ltems mit dreistufiger Likertskala,
aufgrund ihrer Schiefe und geringen Varianz ausschlieBlich
nichtparametrische teststatistische Analysen rechtfertigten. Folglich
wurden zur Unterschiedsprifung zwischen den Studiengruppen
skalenweise Wilcoxon-Tests ermittelt. Sowohl die Werte des SDQ
Gesamtproblemwertes als auch die der SDQ Subskalen im Einzelnen
wurden weiter entsprechend der Cut-Off Werte der englischen
Normstichprobe (Goodman, 2001) drei (auffallig; grenzwertig;
unauffallig) bzw. zwei (Risikogruppe; unauffallig) Kategorien
zugeordnet. Vergleiche der Haufigkeiten in den Kategorien wurden mit
Chi-Quadrat Tests berechnet. Falls mehrere Zellen weniger als 5
erwarteten Haufigkeiten umfassten, wurde auf die exakte Teststatistik

zurlckgegriffen.

Um zu Uberprifen, ob sich die erfassten Intelligenzleistungen von der
Norm unterscheiden, wurde ein t-Test flr eine Stichprobe durchgefihrt
und der 1Q* Mittelwert der untersuchten Studiengruppen jeweils mit
dem fUr normierte Intelligenztests Ublichen Mittelwert 100 (siehe Kapitel
2.1.3) verglichen. In Bezug auf den SDQ Gesamtproblemwert wurden
ebenfalls t-Tests fir eine Stichprobe durchgefihrt, hier diente der in der
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deutschen Normstichprobe ermittelte durchschnittiche SDQ Gesamt-
problemwert von 8.13 (Woerner et al., 2004) als Vergleichswert.

Zusammenhéange zwischen Variablen wie z.B. Alter, Schwangerschafts-
woche, Geburtsgewicht bzw. -woche, und den untersuchten
Merkmalen (IQ* und SDQ Gesamtproblemwert) wurden mittels
Pearson-Korrelation (r) berechnet. Falls Voraussetzungen nicht erfullt
waren, wurden Korrelationen nach Spearman (rsp), wie z.B. bei

ordinalskalierten Variablen (u.a. SDQ Subskalen), ermittelt.

Ob Unterschiede innerhalb der Altersgruppen (4-5; 6-10; 11-16 Jahre)
und Studiengruppe bzw. Geschlechtsunterschiede und Studiengruppe
hinsichtlich der Intelligenzleistung und Verhaltensauffalligkeiten
vorlagen, wurde mittels zweifaktoriellen Varianzanalysen mit
Messwiederholung (gemischtes Design) mit dem Wiederholungsfaktor
Studiengruppe (DDS_M_NDS; KZW_M_NDS) bestimmt. Die Angabe
der Effektstarke erfolgte durch das partielle Eta? (n2,aniei=0.01 kleiner
Effekt, n%arier=0.06, N%ariei=0.14; Cohen, 1988).

Bei der Prufung des Einflusses des Bildungsniveaus der Eltern,
Frihgeburtlichkeit und Geschwisteranzahl auf Intelligenzleistung und
Verhaltensauffalligkeiten wurden fir die Studiengruppen unabhéngige
statistische Vergleiche (Zweifaktorielle Varianzanalysen) durchgefihrt.
Zeigten sich bei den genannten mehrfaktoriellen Varianzanalysen
Effekte, so wurden grundsatzlich anschlieBende t-Tests und Anovas
gerechnet.

SchlieBlich wurden Spearman-Korrelationen durchgefiihrt, um den
Zusammenhang zwischen der Intelligenzleistung und Verhaltensauf-
falligkeiten in den SDQ Skalen zu ermitteln. AnschlieBend wurden die
Intelligenzwerte der in den SDQ Skalen auffélligen Probanden mit
denen der Risikogruppe gegenlibergestellt. Aufgrund der sehr ungleich-
verteilten StichprobengréBen (Risiko; unauffallig) wurden Mann Whitney
U-Tests zur Unterschiedspriifung durchgefihrt.
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5 Ergebnisse

In diesem Kapitel werden zuné&chst die Ergebnisse der durchgefihrten
statistischen Analysen zur Uberpriifung der Fragestellungen hinsichtlich
kognitiver Leistungsfahigkeit und anschlieBend hinsichtlich der
Verhaltensauffalligkeiten dargestellt. Beginnend jeweils mit den
Ergebnissen  der  Haupthypothesen (Unterschied  zwischen
DDS_M_NDS und KZW_M_NDS) wird danach die Analyse
verschiedener Einflussfaktoren aufgefihrt. Daran anschlieBend werden
die Ergebnisse bezogen auf den Zusammenhang zwischen
Intelligenzleistung und Verhaltensauffélligkeiten beschrieben. Die
Ergebnisdarstellungen schlieBt mit zusatzlichen Analysen ab, die dem
Ziel dienen ergédnzende Informationen zu den untersuchten
Verhaltensmerkmalen und Anregungen fur  weiterflhrende

Forschungsergebnisse zu liefern.

5.1 Ergebnisse in Bezug auf Intelligenzleistungen

5.1.1 H, Unterschied zwischen DDS M NDS und KZW_M _NDS

hinsichtlich Intelligenzleistung

Die durchschnittliche Intelligenzleistung 1Q* in der Studiengruppe
DDS_M_NDS liegt bei 106.55 (SD=15.74), der Mittelwert der
Kontrollgruppe betragt 102.74 (SD=13.66). Die Intelligenzleistungen
beider Gruppen sind jeweils normalverteilt, Z<0.61, p>0.85. Abbildung 2
stellt die Verteilungen des 1Q* beider Studiengruppen graphisch dar.

Es zeigten sich keine Unterschiede zwischen den Studiengruppen
DDS_ M _NDS und KZW_M_NDS hinsichtlich der Spannweite und
Verteilung des 1Q* (Moses-Test flr Extremreaktionen, p=0.67). Auch
der Kolmogorow-Smirnov-Omnibus-Test zeigte keine Verteilungsunter-
schiede des 1Q* zwischen den Studiengruppen unter Berticksichtigung
der Schiefe und des Exzesses, p=0.70. Die deskriptiven Daten mit den
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zugehdrigen VerteilungsmafBen der Intelligenzwerte 1Q* der Gruppen
DDS_M_NDS und KZW_M_NDS sind Tabelle 7 zu entnehmen.

DDS M NDS KZW M NDS
I s
6 = 6-
5 - 5

Haufigkeit
I
|
-
L

1 — \:I\‘I—
I T i, Ol L. I
60 70 80 90 100 110 120 130 140 60 70 &0 90 100 110 120 130 140

IQ* 1Q*
Abbildung 2: Verteilung des IQ* NDS_M_NDS und KZW_M_NDS

Tabelle 7: Deskriptive Statistik 1Q*

95% Klunten ~ 95% Kl oben Schiefe/
IQ* M (SD) M (SD) M (SD) Range  Exzess

DDS_M_NDS 106.55 (15.74) 96.42 (2.47) 114.45(2.40) 70-140 0.15/0.28

KZW_M NDS 102.74 (13.66) 92.68 (2.06) 110.77 (2.06) 78-131 0.25/-0.67
Anmerkungen: Kl= Konfidenzintervall,, DDS_M_NDS und KZW_M_NDS jeweils n=31

Im tTest fOr abhangige Stichproben zeigte sich hinsichtlich der
Intelligenzleistung 1Q* mit #30)=1.12, p=0.27 kein signifikanter
Unterschied zwischen DDS_M_NDS (M=106.6; SD=15.7; n=31) und
der nach Alter und Geschlecht zugeordneten Kontrollgruppe
KZW_M_NDS (M=102.6; SD=13.3; n=31). Die Effektstarke lag bei
Cohen’s d=0.19, die Teststarke bei 7-3=0.18. Die Intelligenzleistung der
Kinder und Jugendlichen mit einem Zwilling mit Down Syndrom
unterscheidet sich somit nicht signifikant von Kindern und Jugendlichen
mit einem Zwilling ohne Beeintrachtigung.

Zur differenzierteren Betrachtung wurden die Leistungen 1Q* unter
Bertcksichtigung der Konfidenzintervalle eines Einzelfalls den
folgenden finf Kategorien zugeordnet: dberdurchschnittlich (1Q*-+KI
>115), durchschnittlich bis tberdurchschnittlich (1Q*-+Kl= 100-130),
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durchschnittlich ~ (IQ*-+Kl=  85-115),  unterdurchschnittlich  bis
durchschnittlich (IQ*+Kl= 70-100) und unterdurchschnittlich (1Q*-+KI
<85) (siehe Kapitel 2.1.3). Demzufolge erreichten bei DDS_M_NDS 4
von 31 (12.9%) Leistungen im Uberdurchschnittlichen Bereich 1Q*,
wahrend bei einem Probanden ein unterdurchschnittlicher 1Q* erfasst
wurde. In der Kontrollgruppe KZW_M_NDS lagen 2 von 31 Probanden
im Uberdurchschnittlichen Normbereich und bei keinem Probanden war
der 1Q* im unterdurchschnittlichen Bereich einzuordnen (siehe
Abbildung 3).

Uberdurchschnittlich I { ‘ ‘

durchschnittlich bis Gberdurchschnittlich |
durchschnittlich
unterdurchschnittlich bis durchschnittlich

unterdurchschnittlich
DDS M_NDS (n=31)
mKZW_M_NDS (n=31)

0O 2 4 6 8 10 12 14 16

Anmerkungen: Kategorien entsprechen Darstellung der qualitativen Abweichungen von 1Q-
Normen nach Pospeschill (2013, S.240, siehe Kapitel 2.1.3)

Abbildung 3: Haufigkeiten 1Q* nach qualitativen Kategorien
5.1.2 Nebenhypothesen in Bezug auf 1Q*

Die in diesem Kapitel aufgefihrten Analysen beziehen sich primar auf
die beiden Studiengruppen der Kinder und Jugendlichen mit einem
Zwilling mit Down Syndrom DDS_M_NDS und der zugehérigen
Kontrollgruppe von Kindern und Jugendlichen mit einem Zwilling ohne
Beeintrachtigung KZW_M_NDS (jeweils n=31). Erganzend werden zum
Vergleich die entsprechenden Daten aus der Gesamtstichprobe
DDS_A_NDS (n=43) berichtet.

H.:  Intelligenzileistungen IQ* im Vergleich zu Norm

Um zu Uberprifen, ob sich die Intelligenzleistungen in den beiden
Studiengruppen von Normdaten unterscheiden, wurden t-Tests fir eine
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Stichprobe mit dem fir Intelligenz Ublichen Mittelwert 100 (siehe Kapitel
2.1) berechnet, die Ergebnisse sind in Tabelle 8 aufgeflhrt.

Tabelle 8: Unterschied zwischen 1Q* und Intelligenznorm

Q* M (SD) -Test bei einer Stichprobe (100)
DDS_M_NDS (n=31) 106.6 (15.7) 1(30)=2.32, p=0.03 d=0.42
KZW_M_NDS (n=31) 102.6 (13.3) (30)=1.07, p=0.29 ad=0.20

Die Intelligenzleistungen der Studiengruppe DDS_M_NDS sind
signifikant hdéher als der durchschnittiche Normmittelwert 100. Die
Kontrollgruppe KZW_M_NDS hingegen unterscheidet sich nicht vom

Normmittelwert 100.

Vergleichbar mit der Studiengruppe DDS_M_NDS erreicht die
Gesamtstichprobe DDS_A_NDS (n=43) mit einem Mittelwert von 106.4
(SD=14.2) ebenfalls signifikant hdhere Intelligenzleistungen als die
Norm, #(42)=2.94, p=0.01, d=0.45.

H.  1Q* in Abhdngigkeit von Alter

Um zu prifen, ob es einen Zusammenhang zwischen dem Alter (als
kontinuierliche Variable) und der Intelligenzleistung in den beiden
gematchten Gruppen gibt, wurden Pearson-Korrelationen berechnet. In
beiden Gruppen wurde dieser Zusammenhang nicht signifikant
(DDS_M_NDS: r=0.15; KZW_M_NDS: r=0.07; p>0.41).

Eine zweifaktorielle Varianzanalyse mit Messwiederholung (gemischtes
Design) mit der abh&ngigen Variable 1Q*, dem Gruppenfaktor Alter (<6
Jahre; 6-10 Jahre; >10 Jahre) und dem Messwiederholungsfaktor
Studiengruppe (DDS; KZW) fuhrte zu folgenden Ergebnissen. Es
zeigten sich keine signifikanten Haupteffekte flr Studiengruppe
(F(1,28)=3.43, p=0.08, N%aria=0.11) und Alter (F(2,28)=0.45, p=0.64,
N%varia=0.03), aber eine signifikante Wechselwirkung (F(2,28)=5.88,
p=0.01 und N?%ania=0.30). Es deutete sich ein Trend in dem Haupteffekt
Studiengruppe an.

Weiterfihrende Analysen (einfaktorielle Varianzanalysen) ergaben,
dass sich die drei Altersgruppen weder in der Studiengruppe
DDS_M_NDS noch in KZW_M_NDS (separat betrachtet) hinsichtlich
der Intelligenzleistungen signifikant unterscheiden p>0.08, n%0.16, fir
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die Gruppe DDS_M_NDS zeigte sich ein Trend, bei dem insbesondere
Probanden, die alter als 10 Jahre alt waren, hohe Intelligenzleistungen

zeigten (siehe Tabelle 9).

Tabelle 9: 1Q* (Mittelwerte und Standardabweichungen) in Abhangigkeit
von Altersgruppe und Studiengruppe

<6J 6-10 J (n=13) >10J (n=9)
DDS M _NDS 108.0 (8.1) 99.9 (19.2) 114.8 (12.6) F=2.73
n=9 n=13 n=9 p=0.08, n*=0.16
KZW_M_NDS 97.1 (11.1) 108.2 (12.7) 99.8 (14.2) F=2.33
n=9 n=13 n=9 p=0.12, n*=0.14
#(8)=2.73 {(12)=-1.34 1(8)=3.79

p=0.03, d=0.81 p=0.20, d=0.40  p=0.01, d=0.81

115

10 — 108,2 114,8
105 ’ //\\ 598
. 100 — -~
g 95 97.1 99.9 'DDS_M_NDS
90 KZW_M_NDS
85 . .
<6J 6-10 J > 10 Jahre
Alter
Abbildung 4 1Q* (Mittelwerte) in Abhéangigkeit von Alter und
Studiengruppe

Bei getrennter Betrachtung der einzelnen Altersgruppen zeigten sich
mittels t+Tests flr abhangige Stichproben signifikante Unterschiede
zwischen DDS_M_NDS und KZW_M_NDS in den Altersbereichen der
unter sechs Jahrigen und tber zehn jahrigen Probanden, zugunsten der
Studiengruppe DDS_M_NDS (p<0.03, siehe Tabelle 9). Bei Probanden
im mittleren Altersbereich (6-10 Jahre) zeigte sich numerisch ein
gegenteiliger Trend: Die Studiengruppe DDS _M_NDS erreichte dabei
durchschnittlich niedrigere IQ*Werte als die gematchten Probanden der
Kontrollgruppe, dieser Unterschied ist jedoch nicht signifikant. Dieser
gegenlaufige Trend im mittleren Altersbereich fuhrte vermutlich zur
signifikanten Interaktion in der zweifaktoriellen Varianzanalyse (siehe
Abbildung 4). Erwdhnenswert ist, dass die GruppengrdoBe der 6-10
Jahrigen mit n=13 jeweils grbéBer ist, als die beiden restlichen
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Altersgruppen (n=9). Zudem verteilt sich das Geschlecht der Probanden
innerhalb der Altersgruppen unter 6 Jahren (5:4) und 6-10 Jahre (7:6)
anndhernd gleich. Die Gruppe der Uber 10 J&ahrigen umfasst jedoch
ausschlieBlich weibliche Probanden, was die Ergebnisse beeinflussen
kénnte, falls es einen Geschlechtsunterschied geben sollte (siehe H.3).

In der Gesamtstichprobe DDS_A_NDS (n=43) zeigte sich ebenfalls kein
Zusammenhang zwischen Alter und 1Q* (r=0.15, p=0.33). Fir den
Faktor Alter (<6; 6-10; >10 Jahre) wurde kein signifikanter Haupteffekt
mittels einfaktorieller Varianzanalyse erfasst, F=2.07, p=0.14, n3=0.09.

H.s  1Q* in Abhdngigkeit von Geschlecht

In der Varianzanalyse mit der abhangigen Variable 1Q* und dem
Messwiederholungsfaktor Studiengruppe (DDS; KZW) und dem
Gruppenfaktor Geschlecht (ménnlich; weiblich) ergaben sich keine
signifikanten Haupteffekte fir Studiengruppe, F(1,29)=0.46, p=0.51,
N?artier=0.02 und Geschlecht, F(1,29)=2.39, p=0.13, NZ%ane=0.08. Die
Interaktion zwischen Studiengruppe und Geschlecht wurde jedoch
signifikant, F(1,29)=4.47, p=0.04, n%arie~=0.13. Es ergab sich folglich
kein Geschlechtsunterschied hinsichtlich 1Q*, der Unterschied der
beiden Studiengruppen hangt jedoch vom Geschlecht ab (siehe
Abbildung 5).

115
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110
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) 98,4
95 DDS_M_NDS
90 KZW_M_NDS
85 ;
mannlich weiblich
Abbildung 5: 1Q* (Mittelwerte) in Abhéangigkeit von Geschlecht und
Studiengruppe

Weiterflhrende Analysen mithilfe von tTests flr unabhéangige
Stichproben zeigten, dass weibliche Probanden in der Studiengruppe
DDS_M_NDS signifikant hdhere Intelligenzleistungen erreichen als
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mannliche. In der Kontrollgruppe zeigte sich dieser Unterschied
hingegen nicht (siehe Tabelle 10).

Tabelle 10: 1Q* (Mittelwerte und Standardabweichungen) in
Abhangigkeit von Geschlecht und Studiengruppe

Q* 9 @

DDS_M_NDS 111.7 (15.3) 98.4 (13.2) {(29)=-2.47

n=31 n=19 n=12 p=0.02, d= 0.93

KZW_M_NDS 102.0 (12.3) 103.4 (15.2) 1(29)=0.29

n=31 n=19 n=12 p=0.78 , d=0.10
{(18)=2.15 {(11)=-0.99

p=0.05, d=0.47 p=0.24, d=0.26

Weiter wurden signifikant hdhere Intelligenzleistungen von weiblichen
Kindern und Jugendlichen der Studiengruppe DDS_M_NDS im
Vergleich zu weiblichen Probanden der Kontrollgruppe KZW_M_NDS
beobachtet (+Test fir abhangige Stichproben). Die mannlichen
Probanden der beiden Studiengruppen hingegen unterscheiden sich
nicht im Mittelwert (siehe Tabelle 10).

In der Gesamtstichprobe DDS_A_NDS (n=43) wurde Ubereinstimmend
mit der Studiengruppe DDS_M_NDS ebenfalls ein Unterschied
zwischen weiblichen (M=110.7; SD=14.5) und mannlichen (M=100.3;
SD=11.7) Probanden hinsichtlich der Intelligenzleistung 1Q* ermittelt,
wobei weibliche Kinder und Jugendliche signifikant hdhere
Intelligenzwerte erreichten, #(41)=-2.51, p=0.02, d=0.79.

H.s  1Q* in Abhdngigkeit von Bildungsgrad der Eltern

In der zweifaktoriellen Varianzanalyse mit der abhangigen Variable 1Q*
zeigte sich ein signifikanter Haupteffekt fur Bildungsniveau der Mutter
(mit Fach-/ allgemeiner Hochschulreife; Realschul-, Hauptschul- bzw.
kein Schulabschluss), F(1,58)=10.76, p<0.01, NZatia=0.16, kein
Haupteffekt fir Studiengruppe (DDS; KZW) und kein Interaktionseffekt,
F(1,58)<0.96, p>0.33, N3ania<0.02.

Analog dazu zeigte sich mit gleicher statischen Analyse ein signifikanter
Haupteffekt fir Bildungsniveau des Vaters bzw. Partners der Mutter (mit
Fach-/allgemeiner Hochschulreife; mit niedrigerem Bildungsabschluss),
F(1,59)=8.83, p<0.01, NZ%ania=0.14 und kein Haupteffekt fir
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Studiengruppe, F(1,59)=0.72, p=0.40, NZ%ania=0.01, und Kkein
Interaktionseffekt, F(1,59)=1.48, p=0.23, N?aia=0.03.

Weiterflhrende Analysen mittels t-Tests flr unabhangige Stichproben
zeigten, dass Kinder und Jugendliche mit Muttern mit allgemeiner oder
Fachhochschulreife (HS-Reife) in der Studiengruppe DDS_M_NDS
signifikant héhere Intelligenzleistungen erreichten als Probanden mit
Muttern mit niedrigerem Schulabschluss (p=0.01, d=0.83). Fir die
Kontrollgruppe KZW_M_NDS zeigte sich ein gleichgerichteter Trend
(p=0.10; d=0.62). Die Ergebnisse in Bezug auf das Bildungsniveau des
Vaters (Hochschulreife; keine Hochschulreife) entsprechen denen der
Muatter. Tabelle 11 sind entsprechende deskriptive Angaben sowie
Ergebnisse der t-Tests zu entnehmen.

Tabelle 11: 1Q* (Mittelwerte und Standardabweichungen) in
Abhangigkeit von Bildungsniveau der Mutter bzw. des Vaters

1Q* Mu ohne HS-Reife  Mu mit HS-Reife

DDS_M_NDS 97.3 (11.6) 112.4 (15.4) t(29)=-2.89

n=31 n=12 n=19 p=0.01, d=1.11

KZW_M_NDS 98.3 (12.5) 106.4 (13.8) #(29)=-1.70

n=31 n=14 n=17 p=0.10, d=0.62
V ohne HS-Reife V mit HS-Reife

DDS M _NDS 98.5(11.2) 113.7 (16.2) 1(26)=-2.83

n=27 n=13 n=15 p=0.01, d=1.09

KZW_M_NDS 99.9 (14.2) 106.2 (12.6) {(29)=-1.30

n=31 n=17 n=14 p=0.20, d=0.47

Anmerkungen: Mu= Mutter; V= leiblicher Vater/sozialer Vater/seit mind. 2 Jahren im Haushalt
lebender Partner der Mutter; HS-Reife= allgemeine oder Fachhochschulreife

Wie bereits in Kapitel 4.1 beschrieben korrelieren Schulabschluss der
Mutter mit Schulabschluss des Vaters in beiden Studiengruppen mit
rsp>0.49, p<0.01 signifikant positiv miteinander.

Zusammengefasst zeigten in beiden Studiengruppen Kinder und
Jugendliche mit Vater bzw. Mutter mit allgemeiner oder
Fachhochschulreife hdhere Intelligenzleistungen als Probanden mit
Eltern mit niedrigerem Bildungsabschluss.

Auch in der Gesamtstichprobe DDS_A NDS (n=43) wurde mittels t
Tests flr unabhangige Stichproben ein signifikanter Unterschied
zwischen Probanden mit Mutter bzw. Vater mit Fach-/allgemeiner
Hochschulreife M (SD)= 109.9 (14.0) bzw. 111.4(14.3) und niedrigerem
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Schulabschluss M (SD)= 99.1 (12.0) bzw. 100.2 (11.2) ermittelt,
{(>37)>-2.48, p=0.01, ¢>0.83.

Die Bericksichtigung der Schulabschlisse beider Eltern gleichzeitig
fihrte zu folgenden Ergebnissen. In der zweifaktoriellen Varianzanalyse
mit den Faktoren Bildungsniveau der Eltern (kein Elternteil mit HS-
Reife; ein Elternteil mit HS-Reife; beide Eltern mit HS-Reife) und
Studiengruppe (DDS; KZW) zeigte sich ein signifikanter Haupteffekt fur
Bildungsniveau der Eltern, F(2,53)= 5.75, p<0.01, nN%aria=0.18, Kkein
Haupteffekt fir Studiengruppe und kein Interaktionseffekt, F<0.95,
p<0.40, N?aniar<0.04.

Weiterflhrende Analysen (einfaktorielle Varianzanalyse) ergaben, dass
sich in der Studiengruppe DDS_M_NDS die drei Bildungskategorien
(kein; ein; zwei Elternteile mit HS-Reife) hinsichtlich der
Intelligenzleistungen signifikant unterscheiden, F(2,25)=4.60, p=0.02,
n*=0.27. Post-Hoc Tests (Scheffé) zeigten dabei in der Studiengruppe
DDS_M_NDS, dass die Probanden mit Eltern ohne HS-Reife signifikant
niedrigere Intelligenzleistungen erreichten als Probanden, deren Eltern
beide die allgemeine oder Fachhochschulreife haben (p<0.02). Kinder
und Jugendliche mit einem Elternteil mit HS-Reife unterscheiden sich
nicht von den beiden anderen Gruppen (p>0.25). In der Kontrollgruppe
KZW_M_NDS hingegen wurde der Unterschied zwischen den
Bildungsniveau Eltern nicht signifikant (siehe Tabelle 12).

Tabelle 12: 1Q* (Mittelwerte und Standardabweichungen) in
Abhangigkeit von Schulabschluss der Eltern

1Q* kein Elternteil  ein Elternteil  beide Elternteile

mit HS-Reife  mit HS-Reife mit HS-Reife
DDS M NDS 97.0 (12.1) 103.0 (7.9) 115.0 (17.0) F(2,25)=4.60
n=28 n=9 n=6 n=13 p=0.02, n?=0.27
KZW_M_NDS 96.3 (13.1) 106.2 (12.3) 106.4 (13.7) F(2,28)=2.05
n=31 n=11 n=9 n=11 p=0.15, n*=0.13

Anmerkungen: HS-Reife= Fach-/allgemeine Hochschulreife

In der Gesamtstichprobe DDS_A_NDS (n=43) zeigte sich wie in der
Studiengruppe DDS M _NDS ein Haupteffekt flir Schulabschluss der
Eltern: F(2,39)=8.74, p=0.03, n%*=0.17 (Anova). In Post-hoc Tests
(Scheffé) zeigten Kinder und Jugendliche mit keinem Elternteil mit HS-
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Reife signifikant (p=0.05) ebenfalls niedrigere Intelligenzleistungen 1Q*
im Vergleich zu Probanden, von denen beide Eltern die Fach- bzw.

allgemeine Hochschulreife abgeschlossen haben.

H s 1Q* in Abhdngigkeit von Friihgeburtlichkeit

Die Schwangerschaftswoche (SSW), in der die Probanden geboren
wurden, und die Intelligenzleistung 1Q* korrelieren in keiner der beiden
gematchten Studiengruppen signifikant miteinander (r<0.22, p>0.25).
Auch ergaben sich keine signifikanten Zusammenhange zwischen 1Q*
und Geburtsgewicht bzw. GeburtsgréBe (r<0.27, p>0.12).

Eine zweifaktorielle Varianzanalyse =zeigte keine signifikanten
Haupteffekte fur Frihgeburtlichkeit (<£36.SSW; 2=37.SSW.) und fir
Studiengruppe (DDS; KZW), F<1.89, p20.17, N%anie<0.03, fur die
Interaktion ergab sich ein Trend, F(1,61)=2.72, p=0.10, NZ%artier=0.05.

Weiterflhrende Analysen zeigten, dass in der Studiengruppe
DDS_M_NDS diejenigen Kinder und Jugendlichen signifikant héhere
Intelligenzleistungen erreichten, die nach der 36.
Schwangerschaftswoche geboren wurden, als die, die friihgeboren
wurden. Diese Differenz ist signifikant, #(29)=-2.03, p=0.05, 0=0.75. In
der Kontrollgruppe zeigten sich hingegen keine Unterschiede zwischen
frih- und reifgeborenen Probanden (siehe Tabelle 13).

Tabelle 13: 1Q* (Mittelwerte und Standardabweichungen) in
Abhangigkeit von Frihgeburtlichkeit

1Q* friihgeboren reifgeboren t-Test (unabhangig)

DDS_M_NDS 102.2 (15.0) 113.4 (15.0) 1(29)=-2.03

n=31 n=19 n=12 p=0.05, d=0.75

KZW_M_NDS 103.2 (10.8) 102.1 (16.9) f(21.2)=0.22

n=31 n=17 n=14 p=0.83, d=0.08
f(34)=-0.23 {(24)=1.78

p=0.82, d=0.08 p=0.09, d=0.71
Anmerkungen: frihgeboren=Geburt in < 36. SSW, reifgeboren= Geburt in 237. SSW
Bei denjenigen Kindern und Jugendlichen, die reifgeboren (>36. SSW)
wurden, zeigten sich numerisch und tendenziell ein Unterschied
zwischen Studiengruppe DDS M _NDS und der Kontrollgruppe. Dabei
erreichten reifgeborene Probanden in der Gruppe DDS_M_NDS
durchschnittlich um 11.3 1Q*Punkte héhere Intelligenzwerte als die
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Kontrollgruppe KZW_M_NDS (siehe Tabelle 13). Die frGhgeborenen
Kinder und Jugendlichen beider Studiengruppen unterscheiden sich
hinsichtlich der Intelligenzleistung 1Q* nicht.

Insbesondere die Kinder und Jugendlichen in der Studiengruppe
DDS_M_NDS, die reifgeboren wurden, erreichten héhere Werte in den
Intelligenzleistungen. Sowohl das Geschlecht der Probanden als auch
der Schulabschluss der Eltern verteilen sich gleichmaBig auf frih- und
reifgeborene Probanden in der DDS_M_NDS. Was folglich nicht als
Erklarung dienen kann.

In der Gesamtstichprobe DDS_A_NDS (n=43) wurde lediglich ein
tendenzieller Unterschied zwischen frihgeborenen (M=103.5, SD=14.0)
und reifgeborenen (M=110.8, SD=13.8) Kindern und Jugendlichen,
zugunsten reifgeborener Probanden ermittelt, #41)=-1.68, p=0.10,
d=0.56.

H, -¢ Intelligenzleistung in Abhdngigkeit von Geschwisteranzahl

FOr den untersuchten Zusammenhang zwischen Anzahl weiterer
Geschwister und 1Q* ergaben sich in den Studiengruppen jeweils keine
signifikanten ~ Korrelationen  (DDS_M_NDS:  r,,=0.24, p=0.24;
KZW_M_NDS: r,,=0.08, p=0.66).

Weiter zeigte eine zweifaktorielle Varianzanalyse keine signifikanten
Haupteffekte fir die Faktoren Vorhandensein von weiteren
Geschwistern (ja; nein) und Studiengruppe (DDS; KZW), und ebenfalls
keinen Interaktionseffekt, F<0.87, p>0.36, N?arien<0.02.

Auch in der Gesamtstichprobe DDS_A NDS ergaben sich keine
Unterschiede zwischen Probanden mit weiteren Geschwistern
(M=104.5, SD=12.9, n=20) und von Probanden ohne weiteren
Geschwistern (M=108.0, SD=15.3, n=23), #41)=-0.82, p=0.41, d=0.25
(t-Test fir unabhangige Stichproben).

Um zu Uberprifen, ob die Geschwisterreihenfolge einen Einfluss auf die
Intelligenzleistung hat, wurde eine zweifaktorielle Varianzanalyse
durchgefihrt. Es zeigte sich kein Haupteffekt fiir Geschwisterrangfolge
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(erstgeboren; nicht erstgeboren), kein Haupteffekt flr Studiengruppe
(DDS; KZW) und auch kein Interaktionseffekt, F>1.20, p>0.27,
N3partien<0.02.

In der Gesamtstichprobe DDS_A_NDS ergaben sich ebenfalls keine
signifikanten  Unterschiede zwischen erstgeborenen (M=104.4,
SD=11.8, n=26) und Probanden, die neben dem Zwillingsgeschwister
mindestens ein dlteres Geschwister haben (M=109.5, SD=17.1, n=17).

Insgesamt erreichten die Kinder und Jugendlichen der Studiengruppe
DDS_M_NDS (sowie die der DDS-Gesamtstichprobe) signifikant
hohere Intelligenzwerte im  Vergleich zum  standardisierten
Normmittelwert, wéhrend die Mittelwertdifferenz in der Kontrollgruppe
nicht signifikant wurde. In Bezug auf den Bildungsgrad der Eltern
zeigten sich die deutlichsten Einflisse auf die Intelligenzleistung in
beiden Studiengruppen gleichermafBen, wobei Probanden mit Eltern
mit hohem Bildungsniveau auch hdéhere Intelligenzleistungen
erreichten. Frihgeburtlichkeit und Geschlecht zeigten ausschlieBlich in
der Studiengruppe DDS_M_NDS Effekte auf IQ* (zugunsten weiblicher
und reifgeborener Kinder und Jugendliche). Es zeigten sich hinsichtlich
Alter sowie dem Vorhandensein von weiteren Geschwistern, der
Geschwisteranzahl und der Geburtenrang keine (bedeutenden) Effekte
in Bezug auf die Intelligenzleistungen und den Unterschied zwischen
den Studiengruppen.

5.2 Ergebnisse in Bezug auf Verhaltensauffalligkeiten

Im Folgenden werden innerhalb der Hypothesenprifung zunéchst
jeweils die Ergebnisse des SDQ Fremdbeurteilungsfragebogens in
Bezug auf den Gesamtproblemwert (GesamtPr) dargestellt. Der SDQ
GesamtPr wird, wie bereits beschrieben, aus der Summe der
Skalenwerte von Emotionale Probleme (EmoPr), externalisierende
Verhaltensprobleme (VerhPr), Hyperaktivitdt (Hyp) und Probleme mit
Gleichaltrigen (PrPeers) berechnet. Da die einzelnen Skalen je 5 ltems
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umfassen  (Antwortmdglichkeit:  O=nicht  zutreffend, 1=teilweise
zutreffend und 2=genau zutreffend), liegt der fir den GesamtPr
mogliche Wertebereich folglich zwischen 0 und 40. Im Anschluss daran
werden in Bezug auf die jeweiligen Hypothesen die Ergebnisse der
einzelnen genannten Problemskalen und abschlieBend die der
Subskala Prosoziales Verhalten (ProVerh) vorgestellt.

5.21 Hy Unterschied zwischen DDS M NDS und KZW_M_NDS

hinsichtlich Verhaltensauffalligkeiten

In der Studiengruppe DDS_M_NDS betrdgt der durchschnittliche
GesamtPr 7.84 (SD=5.13) mit einer Spannweite von 1-23. Der
Mittelwert der Kontrollgruppe KZW_M_NDS liegt bei 7.19 (SD=3.71,
Range=1-15). Die Haufigkeitsverteilung des GesamtPr ist in beiden
Studiengruppen normalverteilt, z<0.80, p>0.55. Die Schiefe liegt bei
0.25 (DDS_M_NDS) bzw. 0.15 (KZW_M_NDS) und der Exzess bei 0.28
(DDS_M_NDS) bzw. -0.67 (KZZ_M_NDS). Der Moses-Test fir
Extremreaktionen zeigte keine Verteilungsunterschiede zwischen den
Studiengruppen, p>0.90. Zudem unterscheiden sich die Verteilungen
des GesamtPr zwischen den Studiengruppen nicht unter
Berucksichtigung der Schiefe und des Exzess‘ (Kolmogorov-Smirnov-
Omnibus-Test, p=0.56). Wie Abbildung 6 zu entnehmen, gab es in der
Studiengruppe DDS_M_NDS einen Fall, dessen GesamtPr mit einem
Abstand von U(Uber zwei Standardabweichungen vom Mittelwert
abweicht. Die folgenden Berechnungen wurden sowohl unter
Ausschluss des Falls als mit Beibehalten des Falls durchgefihrt, es
zeigten sich keine bedeutsamen Unterschiede, sodass entschieden

wurde diesen Extremwert beizubehalten.
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Abbildung 6: Verteilung des SDQ Gesamtproblemwertes

Um zu UOberprifen, ob sich die Studiengruppen DDS_M_NDS und
KZW_M NDS hinsichtlich des SDQ Gesamtproblemwerts
unterscheiden, wurde ein tTest fir abhangige Stichproben
durchgefuhrt. Die Differenz ist nicht signifikant, #30)=0.63, p=0.54,
d=0.10.

Die deskriptiven Angaben bzw. VerteilungsmaBe der flnf Subskalen

des SDQ sind Tabelle 14 zu entnehmen.

Tabelle 14: SDQ Problemskalen in Abhangigkeit von Studiengruppe

] 1 T T T 1 |
1 3 57 9 11131517 1921 23 25 1 3 57 9 111315171921 23 25

DDS M _NDS KZW_M_NDS

Schiefe/ Schiefe/

M (SD) MD  Range Exz65s M(SD) MD Range Exz655

EmoPr 1.8 (2.1) 1 0-10 25/7.7 1.8(1.5) 1 0-5 0.7/0.8
VerhPr 2.5(1.8) 2 0-6 0.3/-1.1 1.6 (1.2) 2 0-6 1.4/ 5.0
Hyp 2.2 (2.1) 2 0-7 0.7/-0.6 2.6 (2.3) 2 0-8 0.6/ -0.6
PrPeers 1.4 (1.3) 1 0-5 1.1/1.1 1.2 (1.1) 1 0-4 0.8/0.3
ProVerh 7.6 (1.9) 8 4-10 -0.1/-1.3 8.3 (1.8) 9 4-10 -0.8/-0.4

Eine zweifaktorielle Varianzanalyse mit den Messwiederholungs-
faktoren Studiengruppe (DDS; KZW) und Problemskalen (EmoPr;
VerhPr; Hyp; PrPeers) zeigte einen signifikanten Haupteffekt fir
Problemskalen, F(2.5, 12.7)=6.23, p<0.01, n3.anier<0.17, Greenhouse-
Geisser Korrektur, jedoch keinen signifikanten Haupteffekt flr
Studiengruppe und keinen Interaktionseffekt, F<1.77 p<0.16,
N?artien<0.06. Post-hoc Analysen (Wilcoxon-Tests) zeigten lediglich bei
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Skala  externalisierende  Verhaltensprobleme  (VerhPr)  einen
signifikanten  Unterschied zwischen den beiden gematchten
Studiengruppen, z=-2.49, p=0.01, r=0.45. Die Kinder und Jugendlichen
in der Gruppe DDS_M_NDS zeigten signifikant héhere Werte auf dieser
Skala als die Kontrollgruppe KZW_M_NDS. In den Skalen EmoPr, Hyp,
PrPeers ergaben sich keine signifikanten Unterschiede zwischen den
beiden Gruppen, z<0.79, p>0.43, r>0.14. Fir den Faktor SDQ
Problemskalen (EmoPr; VerhPr; Hyp; PrPeers) zeigte sich in der
Studiengruppe DDS_M_NDS ein Trend, X33)=7.55, p=0.06, und in der
Kontrollgruppe KZW_M_NDS ein signifikanter Haupteffekt, X2(3)=7.99,
p=0.05.

Auf der Skala Prosoziales Verhalten zeigte sich ein Trend zwischen den
Studiengruppen DDS_M_NDS und KZW_M_NDS, z=-1.75, p=0.08,
r=0.32. Tendenziell zeigten Probanden in der Studiengruppe
DDS_M_NDS niedrigere Werte als Kinder und Jugendliche in der
Kontrollgruppe.

Um die Anzahl derjenigen Probanden festzustellen, die zur
Risikogruppe gehdren, wurden die Skalenwerte in Anlehnung an die
Cut-off Werte der englischen Normstichprobe den Kategorien
unaufféllig sowie grenzwertig und aufféllig (=Risikogruppe) zugeordnet.
In Tabelle 15 sind die Haufigkeiten je nach Studiengruppe aufgefiihrt. In
Bezug auf die externalisierenden Verhaltensweisen (VerhPr) zeigten
sich signifikant mehr Kinder und Jugendliche in der Studiengruppe
DDS_M_NDS, die der Risikogruppe zuzuordnen sind, als in der
Kontroligruppe KZW_M_NDS, p=0.004 (exakite Berechnung des
Chi?).In den anderen Skalen ist es nicht signifikant. Folglich zeigten sich
in keiner der SDQ Subskalen signifikante Unterschiede zwischen
DDS M _NDS und KZW_M_NDS mit Ausnahme von externalisierenden
Verhaltensproblemen, wobei Kinder und Jugendliche mit einem Zwilling
mit Down Syndrom héhere Werte erreichen. Dies lie3 sich jedoch nicht
im SDQ Gesamtproblemwert wiederfinden.
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Tabelle 15: Anzahl der Probanden in grenzwertigen/auffalligen und
unauffalligem Bereiche in den einzelnen SDQ Subskalen in

Abhéngigkeit von den Studiengruppen (Haufigkeiten)
DDS_A_NDS  DDS_M_NDS KZW_M_NDS

unauffallig 38 26 30

GesamtPr Risiko 5 5 1
unauffallig 38 28 26

EmoPr Risiko 5 3 5
unauffallig 28 17 28

VerhPr Risiko 15 14 3
H unauffallig 41 19 26

yp Risiko 2 ° 5
unauffallig 38 27 27

PrPeers Risiko 5 4 4
unauffallig 38 27 29

ProVerh Risiko 5 4 2

Anmerkungen: Probanden wurden den Cut-Off Werten der englischen Normstichprobe (Goodman,
2001) in Risikogruppe (auffallig und grenzwertig) und unaufféllig zugeordnet. Tabelle enthélt n
Haufigkeiten

5.2.2 Nebenhypothesen in Bezug auf Verhaltensauffélligkeiten
H .1 Verhaltensauffalligkeiten im Vergleich zu Norm

Um zu Uberprifen, ob sich die in den gematchten Studiengruppen
DDS_M_NDS und KZW_M_NDS ermittelten Werte beziglich SDQ
GesamtPr von der Norm unterscheiden, wurde als Vergleichswert der in
der deutschen Normstichprobe ermittelte durchschnittiche SDQ
GesamtPr von 8.13 (Woerner et al., 2004) verwendet. In beiden
Gruppen ergaben sich jeweils keine signifikanten Unterschiede (siehe
Tabelle 16).

Tabelle 16: Unterschied zwischen SDQ Gesamiproblemwert und Norm

SDQ GesamtPr M (SD) t-Test bei einer Stichprobe (8.13)
DDS_M_NDS (n=31) 7.84 (5.1) #(30)=-0.32, p=0.75 d=0.06,
KZW_M_NDS (n=31) 7.19 (3.7) #(30)=-1.41, p=0.17 d=0.33,

AuBerdem wurden die Skalenwerte in aufféllig, grenzwertig und
unaufféallig unter Berlcksichtigung der Cut-off Werte der englischen
Normstichprobe (Goodman, 2001) klassifiziert, um die Ergebnisse mit
denen der KiGGS Studie (Hélling et al., 2007) vergleichen zu kénnen
(siehe Tabelle 17). Auch hier wurden Kinder und Jugendliche der
Studiengruppe DDS M _NDS ausschlieBlich auf der Skala
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externalisierende  Verhaltensprobleme  (VerhPr)  vermehrt  der
grenzwertigen und auffalligen Kategorie zugeordnet. Die Zuordnung in
den anderen Subskalen des SDQs stimmt weitestgehend mit der der
Normierungsstichprobe Uberein.

Tabelle 17: SDQ Skalenwerte aufgeteilt nach Kategorien aufféllig,
grenzwertig und unaufféllig basierend auf Cut-Off Werten von

Goodman (2001)

KiGGS_Norm DDS_M_NDS KZW_M_NDS
auff grenz  unauff auff grenz unauff auff grenz  unauff

GesamtPr 7.2 7.5 863 32 129 83.9 0.0 3.2 96.8

EmoPr 9.1 7.2 83.7 6.5 3.2 90.3 6.5 9.7 83.9
VerhPr 14.8 16.0 69.2 323 12.9 54.8 3.2 6.5 90.3
Hyp 7.9 5.9 86.1 3.2 3.2 935 6.5 9.7 83.9
PrPeers 115 10.5 780 97 3.2 871 3.2 9.7 87.1

Proverh 3.6 7.0 89.3 3.2 9.7 87.1 3.2 3.2 93.5

Anmerkungen: Kategorien auff=aufféllig, grenz=grenzwertig und unauff=unauffallig aus KiGGS_Norm
entnommen aus Hélling et al. (2007)

H .2 Verhaltensauffalligkeiten in Abhangigkeit von Alter

Der Zusammenhang zwischen Alter der Kinder und Jugendlichen (als
kontinuierliche Variable) und SDQ Gesamtproblemwert ist in beiden
Studiengruppen nicht signifikant (DDS_M_NDS: r=-0.27, p=0.15;
KZW_M_NDS: r=-0.07, p=0.71). In Tabelle 18 sind die Korrelationen
zwischen den einzelnen Problemskalen und Alter fir die
Studiengruppen  separat aufgefiihrt. Dabei korreliert in  der
Studiengruppe DDS_M_NDS das Alter signifikant negativ mit der
Problemskala VerhPr und ProVerh, in der Kontrollgruppe zeigten sich

keine signifikanten Zusammenhange.

Tabelle 18: Zusammenhang zwischen SDQ Problemskalen und Alter

EmoPr VerhPr Hyp PrPeers ProVerh
DDS_M_NDS -0.20 -0.35* -0.31 0.07 0.41
KZW_M_NDS -0.03 -0.26 -0.02 0.25 0.28

Anmerkungen: Korrelationen nach Spearman; p<0.05*

Eine zweifaktorielle Varianzanalyse mit Messwiederholung (gemischtes
Design) mit der abhangigen Variable SDQ GesamtPr, dem
Gruppenfaktor Alter (<6 Jahre; 6-10 Jahre; <10Jahre) und dem
Messwiederholungsfaktor Studiengruppe (DDS; KZW) zeigte keine
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signifikanten Haupteffekte und kein Interaktionseffekt, F<1.70, p>0.20,
N?partien <0.11 (siehe Abbildung 7).
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Abbildung 7: SDQ GesamtPr in Abh&ngigkeit von Altersgruppen

In der Gesamtstichprobe DDS_A (n=43) zeigten sich ebenfalls kein
signifikanter Haupteffekt, F(2,40)=2.07, p=0.14 fur die Altersgruppen,
Alter (als kontinuierliche Variable) und GesamtPr korrelieren ebenfalls
nicht signifikant miteinander, r=-0.22, p=0.17. Auf Subskalenebene
zeigte sich ein signifikanter Zusammenhang zwischen Alter und VerhPr
(rsp=-0.32, p=0.04) und keine Zusammenhange in Bezug auf die

restlichen Subskalen, rs,<0.21, p>0.17, n=43.

H .3 Verhaltensauffalligkeiten in Abhangigkeit vom Geschlecht

Eine zweifaktorielle Varianzanalyse (gemischtes Design) mit dem
Wiederholungsfaktor Studiengruppe (DDS; KZW) und dem Faktor
Geschlecht (mannlich; weiblich) ergab einen Haupteffekt flr
Geschlecht, F(1,29)=6.46, p=0.02, nN%ame~=0.18, jedoch keinen
Haupteffekt fir Studiengruppe und keinen Interaktionseffekt F<1,75,
p>0.20, NZ%anier<0.06. Die deskriptiven Angaben sind in Tabelle 19
aufgefthrt.

Tabelle 19: Deskriptive Statistik SDQ-Skalen in Abhé&ngigkeit von

Geschlecht (Mittelwerte und Standardabweichungen)

DDS M NDS KZW M NDS
Q 3 Gesamt Q 3 Gesamt
GesamtPr  6.2(3.9) 105(5.9) 7.8(5.1) 6.6(3.6) 82(3.9 7.2(3.7)
EmoPr 13(16) 27(26) 1.8(21) 20(1.7) 14(1.2) 1.8(1.5)
VerhPr 21(1.6) 31(1.9 25(1.8) 13(1.00 21(1.4) 1.6(1.2
Hyp 1.7(1.7) 3.1(24) 22(21) 20(20) 37(26) 26(2.3)
PrPeers 1.2(1.3) 17(1.4) 14(1.3) 14(1.1) 1.0(0.9 1.2(1.1)
ProVerh 7937 71(.7) 76(1.9) 85(1.8) 7.9(1.6) 8.3(3.7)
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Post-hoc Tests zeigten, dass in der Studiengruppe DDS_M_NDS
mannliche Probanden signifikant hbhere Werte im Gesamitproblemwert
erreichten als weibliche (siehe Tabelle 20), in der Kontrollgruppe zeigte
sich der gleiche Trend, die Differenz ist jedoch nicht signifikant.

Tabelle 20: SDQ GesamtPr in Abh&ngigkeit von Studiengruppe und

Geschlecht
SDQ GesamtPr Q 4
55381_M_NDS 6',1(13 ég) 10;75=$2'9) [(29)=-2.49, p=0.02, d=0.97
ng_M_NDS 6'S=(13 é6) 8',27=(13é9) t(29)=1.17, p=0.25, d=0.67

In den einzelnen Skalen zeigten sich in der Studiengruppe
DDS_M_NDS signifikante Geschlechtsunterschiede (Mann-Whitney U-
Test) hinsichtlich EmoPr (U=59.0, p=0.03), tendenziell auch hinsichtlich
Hyp (U=73.5, p=0.10), und in der Kontrollgruppe KZW_M_NDS
hinsichtlich Hyp (U=66.5, p=0.05), wobei fir die m&nnlichen Probanden
jeweils héhere Problemwerte angegeben wurden. Auf den Skalen
VerhPr, PrPeers und ProVerh ergaben sich keine
Geschlechtsunterschiede, U<77.0. p>0.14.

Hinsichtlich der Skala ProVerh wurden ebenfalls keine signifikanten
Geschlechtsunterschiede in den jeweiligen Studiengruppen ermittelt
(U<84.0, p>0.24).

In der Gesamtstichprobe DDS_A zeigten sich signifikante Unterschiede
zwischen weiblichen (M=6.3, SD=5.5, n=25) und mannlichen
Probanden (M=8.8, SD=5.5, n=18) hinsichtlich des SDQ GesamtPr, zu
ungunsten der mannlichen Kinder und Jugendlichen, #41)=2.0, p=0.06.
In den einzelnen Problemskalen wurden keine signifikanten

Geschlechtsunterschiede ermittelt, U<151.5, p>0.07.

H .« Verhaltensauffalligkeiten in Abhangigkeit von Bildungsstand der
Eltern

Es zeigten sich in einer zweifaktoriellen Varianzanalyse keine
signifikanten Haupteffekte flr Studiengruppe (DDS; KZW) und
Bildungsabschluss  der  Mutter (mit  Hochschulreife;  ohne
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Hochschulreife) bzw. des Vaters und keine Interaktionseffekte, F<1.0,
p>0.51 bzw. F<2.5, p>0.12. In Tabelle 21 sind entsprechende
deskriptive Angaben aufgeflihrt.

Tabelle 21: SDQ GesamtPr in Abhangigkeit von Bildungsabschluss der
Mutter bzw. des Vaters

1Q* Mu ohne HS-Reife Mu mit HS-Reife
DDS M _NDS n=31 7.5 (4.3) n=12 8.1 (5.7) n=19
KZW_M_NDS n=31 6.6 (3.2) n=14 7.7 (4.2) n=17

V ohne HS-Reife V mit HS-Reife
DDS M NDS n=27 9.5 (6.1) n=13 6.3 (4.2) n=15
KZW_M_NDS n=31 7.4 (3.9) n=17 6.9 (3.6) n=14

Die Bertcksichtigung der Schulabschlisse beider Eltern gleichzeitig
fuhrte zu folgenden Ergebnissen. Die zweifaktorielle Varianzanalyse mit
den Faktoren Bildungsgrad der Eltern (kein Elternteil mit HS-Reife; ein
Elternteil mit HS-Reife; beide Eltern mit HS-Reife) und Studiengruppe
(DDS; KZW) zeigte einen signifikanten Haupteffekt fir Bildungsgrad der
Eltern F(2,53)=4.34, p=0.02, NZ%ania=0.14, keinen Haupteffekt fur
Studiengruppe F=1.67, p<0.20, N%ania<0.03 und einen Trend flr die
Interaktion, F<2.61, p<0.05, N?%ania<0.09.

Weiterfihrende Post-Hoc Tests zeigten, dass sich der Unterschied im
Bildungsgrad der Eltern in der Studiengruppe DDS_M_NDS auswirkte,
nicht jedoch in der Kontrollgruppe (Anova). Insbesondere in der
Kategorie ein Elternteil mit Hochschulreife zeigte sich ein signifikanter
Unterschied zwischen den beiden Studiengruppen (siehe Tabelle 22),
wobei in der Studiengruppe signifikant hdhere Werte im GesamtPr
erreicht wurden als in der Kontrollgruppe. Allerdings ist dies auch mit
n=6 die kleinste Gruppe.

Tabelle 22: SDQ GesamtPr in Abhangigkeit von Bildungsgrad der

Eltern
kein Elternteil ein Elternteil beide Elternteile

GesamtPr mit HS-Reife mit HS-Reife mit HS-Reife
DDS M _NDS 7.3 (4.7) 13.0 (5.5) 5.8 (4.5) F(2,25)=5.00
n=28 n=9 n=6 n=13 p=0.02, n*=0.29
KZW_M_NDS 6.7 (3.5) 7.9 (3.6) 7.1 (4.0) F(2,28)=0.24
n=31 n=11 n=9 n=11 p=0.79, n*=0.02

#(18)=0.33 {(13)=2.12 1(22)=-0.78

p=0.75 p=0.05 p=0.44

Anmerkungen: HS-Reife= Fach-/allgemeine Hochschulreife
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H .5 Verhaltensauffalligkeiten in Abhangigkeit von Friihgeburtlichkeit

Es ergaben sich keine signifikanten Zusammenhange zwischen dem
GesamtPr und der Schwangerschaftswoche der Geburt in den
jeweiligen Studiengruppen, rs=-0.03, p=0.86 (DDS_M_NDS) bzw. rgp=-
0.23, p=0.22 (KZW_M_NDS). Auch hinsichtlich GeburtsgréBe und
Geburtsgewicht der Probanden zeigten sich keine signifikanten
Zusammenhénge zum GesamtPr in beiden Studiengruppen, rs;<0.20,
p>0.29.

Eine zweifaktorielle Varianzanalyse zeigte keine signifikanten keine
Haupteffekte fur die Faktoren Studiengruppe (DDS; KZW) und
Frihgeburtlichkeit (<36.SSW; >36.SSW) und kein Interaktionseffekt
F<2.4 p>0.13. Weiterflhrende Analysen ergaben keine signifikanten
Unterschiede (siehe Tabelle 23). Numerisch zeigte sich, dass
reifgeborene Probanden (>36.SSW) niedrigere Werte im SDQ
Gesamtproblemwert erreichten (Abbildung 13).

Tabelle 23: SDQ GesamtPr (Mittelwerte und Standardabweichungen) in
Abhangigkeit von Frihgeburtlichkeit

GesamtPr friihgeboren reifgeboren
DDS_M_NDS n=31 8.6 (6.1) n=19 6.7 (2.9) n=12
KZW_M_NDS n=31 7.9 (3.6) n=17 6.3 (3.8) n=14
Anmerkungen: frihgeboren<37. Schwangerschaftswoche, reifgeborenz37. Schwangerschaftswoche
H s Verhaltensauffalligkeiten in Abhangigkeit von der
Geschwisteranzahl

FOr den untersuchten Zusammenhang zwischen Anzahl weiterer
Geschwister und Verhaltensauffalligkeiten ergaben sich in den
Studiengruppen jeweils keine signifikanten Korrelationen rs<0.12,
p>0.51. Die zweifaktorielle Varianzanalyse zeigte keine signifikanten
Haupteffekte fir Studiengruppe (DDS; KZW) und fir das
Vorhandensein von weiteren Geschwistern (ja; nein) und ebenfalls
keinen Interaktionseffekt, F<0.32, p>0.62. WeiterfUhrende Analysen
geben ebenfalls keine Hinweise darauf, dass es einen Unterschied
zwischen Probanden mit und ohne Geschwister hinsichtlich des SDQ
Gesamtproblemwertes bzw. der anderen Problemskalen gibt.
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5.3 Zusammenhange zwischen kognitiver Entwicklung und

psychosozialer Entwicklung

Um zu dberprifen, ob es einen Zusammenhang zwischen der

Intelligenzleistung und den Verhaltensauffélligkeiten der Probanden

gibt, wurden Spearman-Korrelationen durchgefiihrt. Weder in den
beiden Studiengruppen DDS_M_NDS und KZW_M_NDS noch in der
Gesamtstichprobe DDS_A NDS  ergaben sich  signifikante
Korrelationen (siehe Tabelle 24).
Tabelle 24: Zusammenhang zwischen 1Q* und SDQ Skalen
Q* 1Q* 1Q*

DDS_A_NDS DDS_M_NDS KZW_M_NDS
GesamtPr re=-0.11 p=0.50 res=-0.10 p=0.58 rs=-0.10 p=0.61
EmoPr r=-0.25 p=0.11 r=-0.27 p=0.15 r=-0.01 p=0.94
VerhPr ro=0.16 p=0.32 ro=0.10 p=0.61 reo= 0.01 p=0.95
Hyp rs=-0.23 p=0.13 rs=-0.26 p=0.17 rss=-0.09 p=0.64
PrPeers rsp=-0.02 p=0.91 rss=0.07 p=0.70 rs=-0.31 p=0.09
ProVerh r=-0.01 p=0.94 rs=-0.03 p=0.86 ro=0.16 p=0.40

Anmerkungen: DDS_A_NDS: n=43; DDS_M_NDS bzw. KZW_M_NDS jeweils n=31

In Tabelle 25 sind die

verschiedenen

Studiengruppen

Intelligenzleistungen der Probanden der

aufgeteilt

in  aufféllig/grenzwertig

(Risikogruppe) und unaufféllig fir die jeweiligen SDQ Skalen aufgefihrt.

Tabelle 25:

1Q*

(Mittelwerte

und Standardabweichungen) in

Abhangigkeit von SDQ Kategorie (unaufféllig; Risikogruppe)

DDS_A NDS DDS_M_NDS KZW_M NDS
n M (SD) n M (SD) n M (SD)
unauffalig 38  107.3 (145) 26 107.9 (16.3) 30 103.1 (13.8)
GesamtPr Risko 5 996(11.4) 5 99.7(11.4) 1 93.0(00.0)
Emop; Unauffélig 38  107.2(146) 28 107.9(16.0) 26 102.0 (14.4)
Risko 5 100.2(9.7) 3 940(1.00 5 106.4(9.0)
Verhpy Unauffélig 28 1046 (14.5) 17 104.6(17.4) 28 1021 (133
Risko 15 109.7(13.5) 14 108.9(13.7) 3  108.3(19.0
Hyp Unauffélig 41 106.3(143) 19 1065(159) 26 1026 (137
Risko 2 1075(17.7) 2 107.5(17.7) 5 103.6 (15.1
PPoers Unaufflig 38 106.1(14.0) 27 106.0(155) 27 103.9 (142
Risko 5 108.2(17.4) 4 110.0(19.6) 4  95.3(4.6)
Provern Unauffdlig 38 1059 (141) 27 1057(157) 29 103.0 (13.9)
Risko 5 109.8(15.8) 4 112.0(17.4) 2 985 (12.0)

Anmerkungen: in Anlehnung an Cut-Off Werten der englischen Normstichprobe (Goodman, 2001)
Risikogruppe=auffallig und grenzwertig, Tabelle enthalt n Haufigkeiten

Um ob
auffalligen/grenzwertigen und unauffalligen Kindern und Jugendlichen

Zu Uberprifen, sich Unterschiede zwischen
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hinsichtlich der Intelligenzleistungen zeigen, wurden Mann-Whitney U-
Tests durchgeflhrt. Es ergab sich kein signifikanter Unterschied
hinsichtlich des SDQ Gesamtproblemwertes, U=42.0, p=0.22. Auch in
den Subskalen zeigten sich keine signifikanten Unterschiede, p>0.44,
mit Ausnahme von der Skala EmoPr in der Studiengruppe
DDS_M_NDS (U=14.0, p=0.06) - es zeigte sich dabei ein Trend:
Probanden, die auf dieser Skala unauffallig eingeschéatzt wurden
erreichten héhere Intelligenzleistungen. Dies lieB sich jedoch nicht in
der Gesamtstichprobe DDS_A NDS wiederfinden, sodass von
zufalliger Verteilung ausgegangen werden kann.

5.4 Weitere Analysen

Im Folgenden werden die Ergebnisse weiterfUhrender Analysen
vorgestellt. Dabei werden sowohl ausgewéhlte Ergebnisse des
Elterninterviews sowie des Eltern lber Kind Fragebogens (EUK, siehe
Kapitel 4.3, Anhang F) und des SDQs bezogen auf den Zwilling mit
Down Syndrom beschrieben. Ziel ist es erganzende Informationen in
Bezug auf die bisher untersuchten Verhaltensauffalligkeiten und
Kompetenzen von Kindern und Jugendlichen mit einem Zwilling mit
Down Syndrom zu erhalten, um bisherige Ergebnisse einordnen sowie

Anregungen fur weiterfUhrende Forschung ableiten zu kdnnen.

5.4.1 Wahrnehmung der Eltern in Bezug auf positive Auswirkungen auf

den Zwilling ohne Down Syndrom

Die Eltern haben im Rahmen eines Fragebogens EUK auf einer
sechsstufigen Skala (1=trifft gar nicht zu; 6= trifft voll und ganz zu)
beurteilt, inwieweit der Zwiling ohne Down Syndrom in seiner
Entwicklung von der Anwesenheit seines Zwillings profitiert. Es zeigten
sich sowohl in der Studiengruppe DDS_M_NDS als auch in der
entsprechenden Kontrollgruppe hohe Werte (durchschnittlich >4.0,
siehe Tabelle 26). Der Wilcoxon-Test ergab keinen signifikanten
Unterschied in der Beantwortung der Frage zwischen den
Studiengruppen, Z=-0.18, p=0.37.
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Tabelle 26: Profitiert NDS von Anwesenheit des DS in seiner
Entwicklung? Vergleich zwischen den beiden Studiengruppen

M (SD) MD Range
DDS_M_NDS (n=27) 4.5 (1.4) 5 1-6
KZW_M_NDS (n=27) 4.3 (1.6) 5 1-6

Anmerkungen: NDS= Zwilling ohne Down Syndrom, DS= Zwilling mit Down Syndrom, sowie
entsprechende nach Alter und Geschlecht gematchten Kontrollgruppen; sechsstufiges Antwortformat
1=trifft gar nicht zu, 6=trifft voll und ganz zu

Im Rahmen des halbstandardisierten Elterninterviews gaben zudem die
meisten Eltern der DDS-Zwillinge (30 von 43 in DDS_A_NDS; 21 von
31 in DDS_M_NDS) an, dass der Zwilling ohne Down Syndrom von
seinem Zwilling mit Down Syndrom profitiert. In zwei Fallen wurde dies
verneint, flr die restlichen Familien lagen keine eindeutigen Aussagen
dazu vor. Die ausfihrlichen Aussagen der Eltern dartber, in welchen
spezifischen Verhaltens- und Entwicklungsbereichen die Kinder und
Jugendlichen profitieren, wurden inhaltlich Gbergeordneten Kategorien
zugeordnet und den Aussagen der Eltern aus der Kontrollgruppe
gegenlbergestellt (Mehrfachantworten waren folglich mdglich). Es
zeigten sich aus Sicht der Eltern unterschiedliche Schwerpunkte in
Bezug auf diese Kategorien zwischen den Studiengruppen. In der
Studiengruppe DDS_M_NDS gaben 80.6% (aus n=27) der Eltern an,
dass die Kinder und Jugendlichen hinsichtlich sozialer Kompetenzen
von dem Zwilling mit Down Syndrom profitieren. Etwa die Halfte der
Eltern (48.4%) beschrieb, dass der Zwiling ohne Down Syndrom
gelernt hat sich besonders flrsorglich und mitfhlend Anderen
gegenlber zu verhalten. Ungefahr jeweils ein Drittel der Eltern gab
zudem an, dass die Kinder und Jugendlichen sich empathischer und
geduldiger  verhalten  und  hinsichtlich Persdnlichkeit  und
Verantwortungsbewusstsein reifer wirken als gleichaltrige Kinder. In
20% der Falle (aus n=27) wurde angegeben, dass die Kinder und
Jugendlichen davon profitierten, dass das Zwillingsgeschwister mit
Down Syndrom kontaktfreudig und offen auf Andere zugeht und
Geflhle direkt mitteilt. So kénnten laut Aussage der Eltern die eher
schichternen und verschlossenen Kinder und Jugendlichen mit Hilfe
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des Zwillings mit Down Syndrom schneller Kontakte kntpfen und mit

unbekannten Situationen leichter umgehen.

In der Kontrollgruppe KZW_M_NDS wurde hingegen mehrheitlich
(67.7%, aus n=27) angegeben, dass die Kinder und Jugendlichen
insbesondere von der Vorbildfunktion ihres Zwillingsgeschwisters
profitieren, diese als Motivationsquelle und LeistungsmaBstab neue
Dinge zu lernen und auszuprobieren auftreten. AuBerdem gaben die
Eltern in jeweils 19.6% der Félle (6 von 27) an, dass die Kinder von der
Anwesenheit des Zwillingsgeschwisters profitieren, da sie einander
verlassliche Spielpartner, Weggefahrten darstellen sowie Hilfe und
Unterstitzung beim Spielen und Lernen anbieten. In Abbildung 8 sind
die genannten Bereiche im direkten Vergleich zwischen den beiden
Studiengruppen aufgeflhrt.
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Anmerkungen: prozentualer Anteil der genannten Verhaltensbereiche, in denen Eltern Vorteile
in der Entwicklung des NDS wahrnehmen, Mehrfachnennung war méglich,

Kategorien wurden auf der Grundlage qualitativer Aussagen der Eltern im Nachhinein
festgelegt: Vorbild= Motivation, Ansporn, LeistungsmaBstab; Soziale Kompetenzen=
allgemeines Sozialverhalten, Umgang mit Anderen; Firsorge & Mitgefiihl= sich um Andere
kimmern, Andere unterstitzen; Empathie & Geduld= Einflihlungsvermdgen, Flexible
Anpassung an BedUrfnisse und Fahig-keiten des Anderen; Reife= starker Charakter,
Verantwortung Ubernehmen kdnnen, vernlinftig sein, hoher Gerechtigkeitssinn; Toleranz=
Verstandnis fir BedUrfnisse, Beeintrachtigungen und Behinderungen Anderer; Offenheit= auf
Menschen zugehen kdnnen, sich in soz. Situationen etwas trauen, Kontaktaufnahme mit
Anderen, aber auch emotional (Geflihle ausdriicken), Gesellschaft= Spielpartner, verlasslicher
Spielgefahrte; Hilfe= Unterstitzung im Alltag

Abbildung 8: Qualitative Auswertung der Elterninterviewfrage: Inwieweit
profitiert NDS von DS in seiner Entwicklung?
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5.4.2 Wahrnehmung der Eltern in Bezug auf negative Auswirkungen
auf den Zwilling ohne Down Syndrom

Die folgenden ausgewahlten ltems des Fragebogens EUK, die auf einer
sechsstufigen Skala (1= trifft Gberhaupt nicht zu; 6= trifft voll und ganz
zu) von den Eltern beantwortet wurden, beziehen sich ausschlief3lich
auf den Zwilling ohne Down Syndrom bzw. die Kontrollgruppe und
kénnen Hinweise auf die soziale Entwicklung, soziale Stellung der
Zwillinge im Familienverband und Freundeskreis sowie Uber die
wechselseitige Zwillingsbeziehung geben. In Tabelle 27 sind die
deskriptiven Daten beider  Studiengruppen (DDS_M_NDS;
KZW_M_NDS) angegeben. Um zu Uberprifen, ob Unterschiede
zwischen den Studiengruppen hinsichtlich der im EGK erhobenen Items
vorliegen, wurden jeweils Wilcoxon-Tests durchgefihrt. Es zeigten sich
signifikante Unterschiede in Bezug auf vier ltems. Kinder mit einem
Zwilling mit Down Syndrom (DDS_M_NDS) kommen aus Sicht der
Eltern im Vergleich zur Kontrollgruppe 6&fter zu kurz, mussen signifikant
mehr Verantwortung Ubernehmen als gleichaltrige Kinder, haben es
signifikant schwerer als andere Kinder und sind durch die besondere
Familiensituation benachteiligter gegentiber gleichaltrigen Kindern
(siehe Tabelle 27). Ein Trend zeigte sich in Bezug auf das
Spielverhalten: Kinder und Jugendliche in der Kontrollgruppe spielen
laut Eltern tendenziell eher lieber mit dem Zwilling als mit anderen
Geschwistern (falls vorhanden). Keine signifikanten Unterschiede
wurden in Bezug auf die bewusste Abgrenzung von dem
Zwillingsgeschwister und der eher gering eingeschéatzten
Benachteiligungen im persénlichen Umfeld angegeben.
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Tabelle 27: Ergebnisse des Eltern Uber Kind Fragebogens (EUK),
Deskriptive Daten sowie Unterschied zwischen DDS_M_NDS
und KZW_M_NDS

DDS_M_NDS (n=27) KZW_M_NDS (n=27)

M (SD) MD Range M (SD) MD Range

...kommt oft zu kurz. 3.2 (1.5) 3 1-6 1.4(0.7) 1 1-4 Z=-3.46***

...muss mehr Verantwortung ) . . *x
Ubernehmen als Gleichaltrige SOl € 1-6 iEl N <308

... ist durch besondere
Familiensituation benachteiligt 2.4 (1.8) 1 1-6 1.1(0.3) 1 1-2 Z=-2.94**
gegeniber gleichaltrigen Kindern.

...hat es manchmal schwerer als

andere Kinder, o0 (O 1-6 19(1.5) 1 1-5 =-2.58

...spielt lieber mit anderen
Geschwistern (wenn vorhanden) 2.8 (1.9) 2 1-6 1.7 (1.3) 1 1-6 Z=-1.74"
als mit seinem Zwilling.

...versucht, sich von Zwillings-

geschwister abzugrenzen. 2.9 (1.8) 3 1-6 2.3 (1.5) 1 1-5 Z=-1.24

...wird von manchen Personen im
persdnlichen Umfeld benachteiligt

Anmerkungen: Elternurteil bezogen auf NDS, sechsstufiger Antwortskala (1= trifft gar nicht zu, 6= trifft
voll und ganz zu), Wilcoxon-Tests zur Uberpriifung des Unterschieds: p<0.10*, p<0.01**, p<0.001***

1.2(0.6) 1 1-4  1.1(05) 1 1-3  Z=-0.11

5.4.3 Einfluss der gesundheitlichen Einschrankungen und des
Verhaltens des Zwillings mit Down Syndrom  auf
Verhaltensauffalligkeiten des Zwillings ohne Down Syndrom

Im Rahmen des DDSZ-Projekts wurden die Verhaltensauffalligkeiten
von Kindern und Jugendlichen mit Down Syndrom der DDS-
Zwillingsfamilien und deren nach Alter und Geschlecht gematchten
Kontrollzwillingen ebenfalls mit dem SDQ erfasst. Der durchschnittliche
SDQ Gesamtproblemwert der Zwillinge mit Down Syndrom DDS_M_DS
lag bei M=10.3 (SD=4.5, Range=1-22), 6 von 31 DDS_M_DS wurden
der Risikogruppe (aufféllig und grenzwertig) zu geordnet. Der GesamtPr
von DDS_M_DS st signifikant hdher als der GesamtPr der Kinder und
Jugendlichen mit Zwilling mit Down Syndrom DDS_M_NDS, #30)=2.55,
p=0.02. Die SDQ Gesamtproblemwerte beider DDS-Zwillinge
korrelieren positiv miteinander, r=0.38, p=0.04.

In der Kontrollgruppe KZW_M DS Ilag der SDQ GesamtPr
durchschnittlich bei M=8.1 (SD=6.0, Range=1-25), es zeigte sich kein
signifikanter Unterschied zwischen diesen KZW_M DS und ihren
Zwillingsgeschwistern KZW_M _NDS, {(30)=-0.82, p=0.42. Es ergab
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sich ein tendenziell positiver Zusammenhang zwischen den Kontroll-
zwillingsgeschwistern KZW_M_NDS und KZW_M_DS, r=0.33, p=0.07.

Wie in der Stichprobenbeschreibung bereits erwahnt gaben die Eltern
der DDS_M_ DS durchschnittlich 6.45 Bereiche (SD=2.74, MD=6,
Range=1-13) an, Dbei denen ihre Kinder gesundheitlich
Einschrdnkungen zeigten (siehe Anhang C). Um zu prifen, ob die
Anzahl der von den Eltern angegebenen gesundheitlichen
Einschrankungen vom Zwiling mit Down Syndrom mit den
Intelligenzleistungen und Verhaltensauffélligkeiten der Zwillinge ohne
Down Syndrom zusammenhangt, wurden Spearman-Korrelationen
ermittelt. Es zeigten sich insbesondere in der DDS-Gesamtstichprobe
signifikante Zusammenhange zwischen Anzahl genannter
gesundheitlicher Beeintrachtigungen der Zwillings mit Down Syndrom
und den Intelligenzleistungen 1Q* (rs,=0.30, p=0.05 in DDS_A_NDS;
rsp=0.34, p=0.06 in DDS_M_NDS) und dem SDQ Gesamtproblemwert
(rsp=-0.34, p=0.03 in DDS_A_NDS; rs,=-0.27, p=0.14 in DDS_M_NDS)

des Zwillings ohne Down Syndrom.

5.4.4 Wahrnehmung der Eltern in Bezug auf positive Auswirkungen auf

den Zwilling mit Down Syndrom

Die Eltern wurden im Rahmen des Elterninterviews ebenso gefragt,
inwieweit der Zwilling mit Down Syndrom von dem Zwilling ohne Down
Syndrom profitiert. Die meisten Eltern der DDS-Zwillinge (27 von 31 in
DDS_M_NDS) gaben an, dass der Zwilling mit Down Syndrom von
seinem Zwillingsgeschwister ohne Down Syndrom profitiert. In zwei
Fallen wurde dies verneint, fur die restlichen zwei Familien lagen keine
eindeutigen Aussagen dazu vor. Die ausfuhrlichen Aussagen der Eltern
dartber, in welchen spezifischen Verhaltens- und Entwicklungs-
bereichen die Kinder und Jugendlichen profitieren, wurden (wie oben)
inhaltlich Ubergeordneten Kategorien zugeordnet und den Aussagen
der Eltern aus der Kontrollgruppe gegenlbergestellt. In der
Studiengruppe DDS_M_DS gaben 90.3% (aus n=29) der Eltern an,

dass die Kinder und Jugendlichen von der Vorbildfunktion ihres
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Zwillingsgeschwisters ohne Down Syndrom profitieren, diese als
Motivationsquelle und LeistungsmaBstab neue Dinge zu lernen und
auszuprobieren auftreten. Etwa ein Drittel der Eltern (32.3%, aus n=28)
beschrieb, dass der Zwilling mit Down Syndrom Unterstitzung und Hilfe
in alltdglichen Anforderungen von dem Zwilling ohne Down Syndrom
erfahrt und davon profitiert. AuBerdem wurde in 22.6% der Falle (aus
n=28) beschrieben, dass die Kinder und Jugendlichen mit Down
Syndrom von ihren Zwilling als verlasslichen Begleiter und Spielpartner
und seiner Gesellschaft profitieren. Eher selten wurden Bereiche wie
soziale Kompetenzen, Flrsorge und Mitgefiihl genannt.

In der Kontrollgruppe KZW_M_DS wurde ebenso mehrheitlich (77.4%,
aus n=28) angegeben, dass die Kinder und Jugendlichen insbesondere
von der Vorbildfunktion ihres Zwillingsgeschwisters profitieren.
AuBerdem gaben die Eltern in 19.4% der Falle (6 von 28) an, dass die
Kinder von der Anwesenheit des Zwillingsgeschwisters profitieren, da
sie einander verlassliche Spielpartner, Weggefahrten darstellen sowie
in 16,1% der Félle Hilfe und Unterstiitzung beim Spielen und Lernen
anbieten. In Abbildung 9 sind die Bereiche im direkten Vergleich

zwischen den beiden Studiengruppen aufgefthrt.

In beiden Studiengruppen wird von den Eltern folglich betont, dass die
Zwillinge mit Down Syndrom und auch deren Kontrollgruppe von der
Anwesenheit des Zwillings insbesondere profitieren, weil sie sich
motiviert und angespornt fihlen, Fahigkeiten des Anderen (z.B.in der
sprachlichen und motorischen Entwicklung) nachzuahmen und zu
erlernen und Hilfe, Unterstlitzung und regelmaBige und zuverlassige
Begleitung und gleichaltrige Gesellschaft durch den anderen Zwilling

erfahren.
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Anmerkungen: prozentualer Anteil der genannten Verhaltensbereiche, in denen Eltern Vorteile
in der Entwicklung des NDS wahrnehmen, Mehrfachnennung war méglich,

Kategorien wurden auf der Grundlage qualitativer Aussagen der Eltern im Nachhinein
festgelegt: Vorbild= Motivation, Ansporn, LeistungsmaBstab; Soziale Kompetenzen=
allgemeines Sozialverhalten, Umgang mit Anderen; Fiirsorge & Mitgefihl= sich um Andere
kimmern, Andere unterstiitzen; Empathie & Geduld= Einfihlungsvermdgen, Flexible
Anpassung an BedUrfnisse und Fahigkeiten des Anderen; Reife= starker Charakter,
Verantwortung Ubernehmen kdnnen, verninftig sein, hoher Gerechtigkeitssinn; Toleranz=
Verstandnis flir Bed(rfnisse, Beeintrachtigungen und Behinderungen Anderer; Offenheit= auf
Menschen zugehen kdnnen, sich in soz. Situationen etwas trauen, Kontaktaufnahme mit
Anderen, aber auch emotional (Gefuihle ausdriicken), Gesellschaft= Spielpartner, verlasslicher
Spielgefahrte; Hilfe= Unterstitzung im Alltag

Abbildung 9: Qualitative Auswertung der Elterninterviews: Inwieweit
profitiert DS von NDS in seiner Entwicklung?
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6 Diskussion

Ausgehend von den theoretischen Grundlagen und den daraus
abgeleiteten Hypothesen, werden im Folgenden die Ergebnisse der
vorliegenden Studie in die bisherigen Befunde eingeordnet und
interpretiert. AnschlieBend folgen die kritische Auseinandersetzung und

ldeen fUr zuklnftige Forschungsbemuhungen.

6.1 Interpretation der Ergebnisse

6.1.1 Intelligenzleistung von Kindern und Jugendlichen mit einem

Zwilling mit Down Syndrom

Die Ergebnisse der vorliegenden Studie weisen darauf hin, dass Kinder
und Jugendliche, die mit einem Zwillingsbruder oder einer
Zwillingschwester mit Down Syndrom aufwachsen, in ihrer kognitiven
Leistungsféhigkeit nicht benachteiligt sind. Sie unterscheiden sich nicht
von Kindern und Jugendlichen, die ebenfalls in einer
Zwillingskonstellation aufwachsen. Es treten in der Regel folglich keine
kognitiven  Entwicklungsrtckschritte auf, wie von Eltern und
Expertenmeinungen (Bolch et al., 2012; Bryan, 2003) beflrchtet.
Dieses Ergebnis entspricht empirischen Studien, die keine
Unterschiede zwischen Kindern und Jugendlichen mit und ohne
Geschwistern mit Behinderung hinsichtlich Schulleistungen und
kognitiver Leistungsfahigkeit zeigten (Gath & Gumley, 1987; Lobato et
al., 2011; Pilowsky et al., 2003). Vielmehr scheinen es andere Faktoren
zu sein, die die Varianz in der Intelligenzleistung der untersuchten
Kinder und Jugendlichen bestimmen, und nicht die Tatsache, dass sie
mit einem Geschwister mit Down Syndrom im gleichen Alter
aufwachsen (siehe auch Olszewski et al., 2014).

In der vorliegenden Studie gibt es eher Hinweise darauf, dass Kinder
und Jugendliche in ihrer kognitiven Leistung davon profitieren kénnen in
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dieser besonderen Familienkonstellation aufzuwachsen, da die hier
erfassten Intelligenzleistungen eher im durchschnittlich bis Gberdurch-
schnittlichen Bereich einzuordnen waren. Verglichen zu Normdaten
zeigten sie im Mittel um 6.5 1Q-Punkte héhere Intelligenzleistungen,
wobei es sich dabei um einen schwachen bis mittleren Effekt handelte.
Zwar liegen die durchschnittlichen Intelligenzwerte der Kontrollgruppe
ebenfalls Gber dem Normmittelwert (mit 2.7 1Q-Punkten Differenz),
dieser Unterschied ist jedoch nicht wie bei der DDS-Studiengruppe
signifikant. Somit konnten bisherige Befunde bestatigt werden, dass
das Zwillingsdasein keinen bedeutenden Einfluss auf die Intelligenz-
und Schulleistungen hat: zwar wurde vereinzelt gezeigt, dass Einlinge
héhere Intelligenzwerte aufweisen als Zwillinge, dabei handelte es sich
lediglich um minimale, fur die Entwicklung unbedeutende Unterschiede
(Calvin et al., 2009; Christensen et al., 2006; Eriksen et al., 2012;
Webbink et al., 2008). Es ist in diesem Zusammenhang anzumerken,
dass in der vorliegenden Arbeit in beiden Studiengruppen insgesamt
ein héherer Bildungsstand als in der Allgemeinbevélkerung vorlag. Mit
einem Anteil von Uber 50% der Eltern mit einem Hochschulabschluss
waren Kinder von Eltern mit Haupt- und Realschulabschluss
unterreprasentiert. Dies kann vermutlich die héheren kognitiven
Leistungen erklaren, jedoch nicht, weshalb sich spezifisch die DDS-
Studiengruppe von der Norm unterschied. Das Bildungsniveau der
Eltern unterschied sich nicht zwischen den untersuchten
Studiengruppen. Weshalb Kinder und Jugendliche mit einem Zwilling
mit Down Syndrom dennoch etwas héhere Werte als die Norm zeigten,
jedoch nicht die Kontrollgruppe, ist folglich nicht mit dem sozio-
6konomischen Status zu erklaren. Ausgehend vom Confluence Model
(Zajonc, 2001; siehe Kapitel 2.4.4) ist zu vermuten, dass Kinder mit
einem Zwilling mit Down Syndrom aufgrund der Beeintrachtigungen des
Geschwisters und den damit zusammenhangenden alltaglichen
Herausforderungen insbesondere davon profitieren, dass sie in der
Rolle als Vorbild bzw. Lehrer auftreten und friih lernen Dinge bzw.
Gegebenheiten zu erklaren sowie sich neuen Erfahrungen und

Gegebenheiten anzupassen (z.B. Guo & van Wey, 1999). Schmidt und
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Keller (1998) fanden heraus, dass u.a. das Alter der Geschwister
diesen Tutoreffekt beeinflussen kann, was in der vorliegenden

Stichprobe nicht differenziert betrachtet werden konnte.

Alter. Erwartungsgemal3 hat das Alter der Kinder und Jugendlichen
keinen bedeutenden Einfluss auf die Intelligenzleistungen der
untersuchten Kinder und Jugendlichen, da das genutzte Testverfahren
altersnormiert ist: Alter und Intelligenzleistung hingen in beiden
Studiengruppen nicht signifikant miteinander zusammen. In den
Altersgruppen der unter 6 Jahrigen und dber 10 Jahrigen zeigten die
Kinder und Jugendlichen mit einem Zwilling mit Down Syndrom héhere
Intelligenzleistungen als die Kontrollgruppen. Lediglich in der
Altersgruppe der 6-10 jahrigen Kinder und Jugendlichen zeigte sich ein
gegenlaufiger Trend. Dies lasst sich jedoch eher auf die zuféllige
Ungleichverteilung des Bildungsniveaus der Eltern zurlckfihren. In der
Gruppe der 6-10 Jahrigen aus der Kontrollgruppe liegt ein hdheres
Bildungsniveau beider Eltern vor, was die hohen Intelligenzleistungen
speziell in dieser Altersgruppe der Kontrollgruppe erklaren kdnnte
(Tabelle 28; andere Variablen wie z.B. Geschlecht der Probanden sind

gleichmaBig in beiden Studiengruppen verteilt).

Tabelle 28: Bildungsgrad der Eltern bei 6-10 Jahrigen (Haufigkeiten)

6-10Jahrige Mutter Vater

ohne HS-Reife  mit HS-Reife  ohne HS-Reife  mit HS-Reife
DDS M NDS 7 6 8 4
KZW_M_NDS 2 10 5 8

AuBerdem ist die Varianz der Intelligenzleistung in der Altersgruppe der
6-10Jahrigen in DDS_M_NDS u.a. aufgrund der darin enthaltenden
Extremwerte deutlich héher als in der Kontrollgruppe. SchlieBlich
handelt es sich um vergleichsweise kleine GruppengréBen von 9
bzw.13  Probanden. Vor diesem Hintergrund lasst sich
zusammenfassen, dass das Alter einen eher zu vernachlassigenden
Einflussfaktor auf die Intelligenzleistungen in den vorliegenden
Studiengruppen darstellt.

Geschlecht. Es zeigten sich keine systematischen Unterschiede
zwischen weiblichen und mannlichen Kindern und Jugendlichen
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hinsichtlich der Intelligenzleistung. Spezifisch fir die Studiengruppe der
Familien mit Zwillingen mit Diskordanz fir das Down Syndrom
erreichten weibliche Probanden jedoch hdhere Intelligenzleistungen als
mannliche. In der Normierungsstichprobe des SON-R 2.5-7 zeigten sich
Unterschiede zugunsten der weiblichen Probanden zwischen 3-4 1Q-
Punkten. Mit zunehmendem Alter nahmen die Abstande immer weiter
ab, weshalb sich die Autoren fir geschlechtsunabhé&ngige Normen
entschieden (Tellegen et al., 2007). Auch bei der Version SON-R 5.5-17
konnten keine bedeutenden Unterschiede festgestellt werden, weder in
der Langversion noch in der hier eingesetzten Kurzversion (Snijders et
al., 1997; Tellegen & Laros, 2004). Die Geschlechtsverteilung ist
aufgrund des Matchingkriteriums identisch in beiden Studiengruppen.
Interessanterweise zeigte sich hinsichtlich der Intelligenzleistung der
Geschlechtsunterschied ausschlieBlich in der Gruppe der Kinder mit
einem Zwilling mit Down Syndrom. Bei Betrachtung ausschlieBlich der
weiblichen Kinder und Jugendlichen erreichten Madchen mit einem
Zwilling mit Down Syndrom hdhere 1Q-Werte als die weibliche
Kontrollgruppe. Wahrend Variablen wie Frihgeburtlichkeit sich
gleichmaBig auf die Gruppen verteilten, fiel auf, dass in der
Studiengruppe DDS_M_NDS mehr weibliche Probanden vorliegen,
deren Mutter einen hohen Bildungsgrad haben (siehe Tabelle 29). Dies
kdnnte den Geschlechtsunterschied erklaren, da bekannt ist, dass das
elterliche Bildungsniveau einen Einfluss auf die Intelligenz hat. Die
Uberpriifung, ob Madchen eher in ihrer kognitiven Entwicklung von der
Zwillingssituation profitieren als Jungen, z.B. weil sie vermutlich eher
die Lehrer- bzw. Tutorrolle Gbernehmen als Jungen, koénnte in

zukUnftigen Studien weitere Erkenntnisse bieten.

Tabelle 29: Haufigkeitsverteilung von Geschlecht und Frihgeburtlichkeit
in beiden Studiengruppen

#frihgeboren frihgeboren | Mu mit HS-Reife  Mu ohne HS-Reife
DDS_M_NDS ¢ 5 7 6 6
Q 7 12 13 6
KZW_M_NDS & 6 6 7 5
Q 8 11 10 9

Anmerkungen: DDS_M_NDS und KZW_M_NDS jeweils n=31, HS-Reife= bzw. Hochschulreife;
reifgeboren >36.Schwangerschaftswoche; frihgeboren <36.Schwangerschaftswoche
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SES. Der Bildungsgrad der Eltern beeinflusst, wie erwartet die kognitive
Leistungsféhigkeit von Kindern und Jugendlichen, unabhangig von
Studiengruppe. Die Ergebnisse der vorliegenden Studie zeigten, dass
Kinder und Jugendliche mit Eltern mit allgemeinem bzw.
Fachhochschulabschluss hoéhere Intelligenzleistungen erreichen als
diejenigen, deren Eltern einen niedrigeren Bildungsabschluss haben
(mittlerer bis groBer Haupteffekt). Der Zusammenhang zwischen sozio-
6konomischem Status und Intelligenzleistung bei Kindern und
Jugendlichen ist mehrfach belegt worden und lasst sich u.a. mit
glnstigeren Lebensumstanden und Lernerfahrungen erklaren (Bradley
& Corwyn, 2002; Strenze, 2007; Stumm & Plomin, 2015). Das
Bildungsniveau der Eltern ist neben dem Nettogehalt und der
beruflichen Stellung der Eltern ein wichtiger Bestandteil zur Messung
des sozio-6konomischen  Status. Den bisherigen Befunden
entsprechend wird davon ausgegangen, dass Kinder und Jugendliche,
deren Eltern einen hohen Schulabschluss haben, auch héhere
Intelligenzwerte erreichen, was sich in der vorliegenden Studie
bestatigt. Insbesondere in der Studiengruppe der Kinder und
Jugendlichen mit einem Zwilling mit Down Syndrom zeigten sich dabei
groBBe Effekte (d>1). Bei DDS-Zwillingsfamilien scheinen die Zwillinge
ohne Down Syndrom mehr davon zu profitieren, dass die Eltern einen
héheren Bildungsabschluss haben: Vermutlich haben Eltern mit hohem
Bildungsniveau verglichen zu den Kontrollgruppen im Rahmen der
Erziehung einen gréBeren Fokus auf die kognitive Forderung beider
diskordanten Zwillinge, was mit der geistigen Beeintrachtigung des
Kindes mit Down Syndrom zusammenhangen kénnte. Es bestehen
jedoch bisher keine Forschungsergebnisse, die das unterstitzen oder
begrinden kénnten. Vielmehr beeinflussen mdglicherweise die
Ungleichverteilung des Geschlechts und des Bildungsstandes der
Eltern diese Effekte (siehe Tabelle 29).

Frihgeburt. Die untersuchten Zwillinge mit Diskordanz fir das Down
Syndrom kamen wie die Kontrollzwillinge, von denen keines eine

Behinderung hat, durchschnittlich in der 35.-36. Schwangerschafts-
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woche zur Welt, was den reprasentativen Geburtsdaten von Zwillingen
entspricht (Muhlhausler et al., 2011; Shinwell et al., 2009). Auch
hinsichtlich Geburtsgewicht und -gréBe unterschied sich die DDS-
Teilstichprobe nicht von der Kontrollgruppe, was auf &hnliche
Geburtsbedingungen hinweist. Weiter zeigten Frihgeburtlichkeit und
damit zusammenhangende Faktoren zu Geburtsgewicht und -gré3e in
der vorliegenden Studie keinen bedeutenden Einfluss auf den
Unterschied zwischen der Intelligenzleistung in den Studiengruppen.
Insgesamt hing die Geburtsschwangerschaftswoche nicht mit der
Intelligenzleistung zusammen. Grundsétzlich hatte Frihgeburtlichkeit,
Geburtsgewicht und -gréBe in beiden vorliegenden Studiengruppen
keinen Einfluss auf die Intelligenzleistungen, was bisherigen
wissenschaftlichen Befunden widerspricht (Bhutta, Cleves, Casey,
Cradock, & Anand, 2002; Koeppen-Schomerus et al., 2000). Lediglich
in der DDS-Gesamtstichprobe zeigten reifgeborene Kinder und
Jugendliche mit einem Zwilling mit Down Syndrom in der vorliegenden
Studie tendenziell hdhere Intelligenzleistung als Frihgeborene.

Es ist zu beachten, dass die eindeutigsten, bisherigen
Forschungsergebnisse hinsichtlich kognitiven Leistungsdefiziten bei
sehr frlhgeborenen Kindern, die vor der 28. SSW bzw. 32. SSW
geboren wurden (Johnson, 2007; Wolke & Meyer, 1991) und Kindern
mit sehr geringem Geburtsgewicht von unter 15009 (Sutcliffe & Derom,
2006) vorliegen. Mdglicherweise zeigt sich in der vorliegenden Studie
diesbezlglich kein eindeutiger Effekt, da im unteren Bereich wenig
Varianz vorhanden ist: Es lagen lediglich zwei Félle der diskordanten
Zwillingspaare und nur ein Fall der Kontrollgruppe vor, die vor der 29.
Schwangerschaftswoche geboren wurden.

Geschwister. Grundsatzlich unterschied sich die Anzahl der Kinder
(Zwillinge plus weitere Geschwister) in beiden Studiengruppen nicht
voneinander. In Ubereinstimmung mit den Ergebnissen von Rodges
und Kollegen (2000), die keine bzw. nur geringe Auswirkungen der
Geschwisteranzahl auf die kognitive Leistung von Kindern und
Jugendlichen erfasst haben, waren in der vorliegenden Studie
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Geschwisteranzahl und  -reihenfolge  unabhangig von  der
Intelligenzleistung. Die bisherigen Befunde zum Einfluss der
FamiliengréBe und der Position in der Geburtsreihenfolge auf das
Verhalten (u.a. Intelligenzleistung) sind allerdings inkonsistent und
unterscheiden sich im Hinblick auf methodische Voraussetzungen
(Steelman et al., 2002). Vermutlich lassen sich Studien, die den
Einfluss von jingeren oder alteren Geschwistern untersuchen, und die
vorliegenden Studie aufgrund der Besonderheit der Zwillingssituation
(zusétzliches Geschwister in identischem Alter) eingeschrankt mit
einander vergleichen. Es sind jedoch keine Studien bekannt, die den
Einfluss weiterer Geschwister auf die kognitive Entwicklung speziell von

Zwillingen untersuchen.

Insgesamt unterstitzen die Ergebnisse die Position, dass sich Kinder
und Jugendliche mit einem Zwilling mit Down Syndrom hinsichtlich der
kognitiven F&higkeiten nicht von anderen Zwillingen unterscheiden,
wenn dann eher davon profitieren. Der gréBte Einfluss auf die
Intelligenzleistung zeigte sich im Bildungsgrad der Eltern flr beide
Studiengruppen. Geschlechtsunterschiede zeigten sich ausschlieBlich
bei Kindern mit einem Zwilling mit Down Syndrom zugunsten weiblicher
Probanden. Frihgeburtlichkeit und Geschwisteranzahl wirkten sich

nicht bedeutend auf die Intelligenzleistung aus.

6.1.2 Verhaltensauffélligkeiten von Kindern und Jugendlichen mit

einem Zwilling mit Down Syndrom

Die Ergebnisse der vorliegenden Studie beschreiben, dass die
Haufigkeit Verhaltensauffalligkeiten zu zeigen bei Kindern und
Jugendlichen mit einem Zwilling mit Down Syndrom nicht hdher ist als
bei Zwillingen ohne Geschwister mit Behinderung und nicht héher ist
als bei der Normierungsstichprobe, wenn externalisierende und
internalisierende Verhaltensweisen zusammen betrachtet werden (SDQ
Gesamtproblemwert). Die meisten Kinder und Jugendlichen waren in
ihrem Verhalten von ihren Eltern als unauffallig eingeschéatzt worden
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(83.9% in der DDS-Teilstichprobe und 88.4% in der DDS-
Gesamtstichprobe), was dem Anteil der deutschen reprasentativen
Studie (KiGGS; 85.3%) entspricht. Dies bestatigt andere Studien aus
der Geschwisterforschung (Choi & van Riper, 2014, erfasst mit SDQ;
Cuskelly & Gunn, 2006; Hastings, 2007; Kaminsky & Dewey, 2002;
Dyson, 1999) bzw. aus der Zwillingsforschung (z.B. Bekkhus et al.,
2014; Gjone & Novik, 1995; Moilanen et al., 1999; Pulkkinen et al.,
2003), die ebenfalls kein erhdhtes Risiko fur Verhaltensauffalligkeiten
bei Zwillingen bzw. bei Geschwistern von Menschen mit Behinderung
gefunden haben.

Bei differenzierter Betrachtung der einzelnen Verhaltensbereiche zeigte
sich jedoch, dass bei Kindern und Jugendlichen mit einem Zwilling mit
Down Syndrom mehr externalisierende Verhaltensprobleme von ihren
Eltern beobachtet werden als bei den Vergleichszwillingen und auch im
Vergleich zu Kindern aus der Normstichprobe. Dabei waren 45.2%
(ozw. 34.9% in der DDS-Gesamtstichprobe) der Kinder und
Jugendlichen mit einem Zwilling mit Down Syndrom in diesem
Verhaltensbereich der Risikogruppe zuzuordnen, in der Kontrollgruppe
9.7% und in der reprasentativen KiGGS-Studie umfasste die Gruppe
der Kinder und Jugendlichen mit auffalligen und grenzwertigen Werten
20.8% (Holling et al., 2007). Die externalisierenden Verhaltensprobleme
wurden im Fragebogen als vermehrte Wutanfalle und weniger
folgsames Verhalten, mehr Streit und Ligen beschrieben. So deuten
diese Ergebnisse wie bei Geschwisterstudien von Cuskelly und Dadds
(1992) bzw. Gath und Gumley (1987) auf vermehrte externalisierende
Verhaltensweisen hin. Bekkhus und Kollegen (2014) fanden passend
dazu heraus, dass Konflikte wie z.B. verbale und k&rperliche
Auseinandersetzungen,  Streit, (gegenseitige) Abwendung bei
Zwillingen eher zu externalisierenden Verhaltensproblemen und
Hyperaktivitdt (gemessen mit dem SDQ) fiihren. Einlinge hingegen
zeigen bei Konflikten mit Geschwistern anderen Alters eher
internalisierende Verhaltensauffélligkeiten (emotionalen Problemen). So
kébnnte in  weiterflhrenden  Studien  die  Erfassung  der
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Beziehungsqualitat unter den Zwillingen vermutlich Aufschluss Uber die
Entwicklung der Verhaltensprobleme geben. Es ist jedoch auch nicht
auszuschlieBen, dass sich der Unterschied zwischen beiden
Studiengruppen nur aufgrund von unterschiedlichen
Verteilungseigenschaften in den Stichproben zeigt. Die Breite der
Streuung angegebener Werte auf der entsprechenden Skala
externalisierende Verhaltensprobleme ist bei den Kindern mit einem
Zwiling mit Down Syndrom deutlich hdher. Auch zeigten sich
interessanterweise  Alterstendenzen bei  den angegebenen
Verhaltensauffélligkeiten: Der Studie von Giallo und Kollegen (2014)
entsprechend, die Verhaltensauffalligkeiten bei Geschwistern von
Kindern mit Behinderung untersuchten, ist der Anteil der auffélligen
Kinder und Jugendlichen im jingeren Alter héher als im alteren (13 von
15 Risikokindern der DDS-Gesamtstichprobe sind im Alter unter 9
Jahren). Vermutlich zeigen sich diese Verhaltensauffélligkeiten eher in
der frihen Kindheit. Die Diskriminierungsféhigkeit zwischen klinisch
auffalligem und unauffalligem Verhalten der Skala externaliiserende
Verhaltensprobleme ist als hinreichend bestatigt worden (Stone et al.,
2010), dennoch sollten die Ergebnisse vor dem Hintergrund der
geringen Stichprobe und maoglichen anderen (nicht) erfassten
Einflussfaktoren nur mit Vorsicht interpretiert und auf andere Kinder mit
einem Zwilling mit Down Syndrom Ubertragen werden. Gleichzeitig ist
zu bedenken, dass psychische Verhaltensauffalligkeiten eines Kindes
oder Jugendlichen Ausdruck unzureichend befriedigter Bedurfnisse
oder Uberforderung in sozialen Situationen sein kénnen (Mandleco et
al., 2003) und sich Uber Jahre hinweg stabilisieren und verfestigen
kénnen (Becker et al.,, 2014; Esser et al., 2000). In der Studie von
Becker und Kollegen zeigten 14-21% der als auffallig eingeordneten
Kinder und Jugendlichen nach Jahren weiterhin Auffélligkeiten.
Berucksichtigt werden muss auch, dass oppositionelle und
hyperkinetische Verhaltensauffalligkeiten im familiaren Bereich besser
beobachtbar sind und emotionale Probleme bei Kindern und
Jugendlichen im Fremdurteil eher schwieriger einzuschatzen sind
(Plick et al.,, 1997; van der Meer et al.,, 2008). Dies zeigte sich
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besonders bei Madchen im Jugendalter in der Beurteilung durch Eltern
(Ravens-Sieberer et al., 2008). Es ist folglich nicht auszuschlieBen,
dass Verhaltensprobleme auch in anderen Bereichen vorliegen, diese
jedoch von den Eltern als weniger aufféllig bewertet werden. Die
Ergebnisse des EUK Fragebogens deuten zudem darauf hin, dass die
Eltern den Eindruck haben, dass die Kinder und Jugendlichen mit
einem Zwilling mit Down Syndrom unter erschwerten Bedingungen
aufwachsen (es schwer haben, mehr Verantwortung Ubernehmen
mussen, benachteiligt sind). Dies kann fir eine hohe Sensibilitat der
Eltern in Bezug auf negative Auswirkungen sprechen, die auf der einen
Seite dazu fuhren kann, dass Verhaltensauffalligkeiten Uberschatzt
werden. Auf der anderen Seite kann die auf die negativen
Auswirkungen gerichtete Aufmerksamkeit der Eltern auch den positiven
Effekt haben, dass die Eltern friher auf die Bedlrfnisse des Zwillings
mit Down Syndrom eingehen bzw. Verhaltensauffalligkeiten rechtzeitig

entgegenwirken kénnen.

Im Bereich sozialer Kompetenzen (gemessen an der Skala Prosoziales
Verhalten des SDQ) waren lediglich 4 von 31 Kindern und Jugendlichen
aus der DDS-Teilstichprobe der Risikogruppe zuzuordnen, was einen
geringen  Anteil darstellt. Im direkten Vergleich mit den
Kontrollzwillingen zeigten Kinder mit einem Zwilling mit Down Syndrom
tendenziell zwar weniger prosoziales Verhalten, der relative Anteil der
in diesem Bereich auffalligen Kinder war in der DDS-Gesamtstichprobe
jedoch geringer als in der vergleichenden Teilstichprobe, sodass auch
von einer zufadlligen Verteilung ausgegangen werden kann.
Interessanterweise waren alle Kinder dieser Risikogruppe auch in dem
Fall unter 9 Jahren. Auch hier deutet sich der gleiche Alterseffekt an,
wie bei den externalisierenden Verhaltensproblemen. Es muss bei der
Interpretation weiter berlicksichtigt werden, dass die Kompetenzskala
Prosoziales Verhalten des SDQ grundsatzlich Schwéchen hinsichtlich
der TestgUtekriterien aufweist, insbesondere im Elternurteil in Bezug
auf die interne Konsistenz, Validitdt und Diskriminierungsféahigkeit
klinische nicht von klinisch relevanten Fallen zu unterscheiden (Stone et
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al., 2010). Dies kénnte an dem zugrundeliegenden theoretischen
Konzept und dem Versuch der Operationalisierung liegen. Die Skala
beinhaltet Eigenschaften wie rlcksichtsvoll, bereitwillig zu teilen,
hilfsbereit, lieb zu jingeren Kindern. Stone und Kollegen (2010)
merkten an, dass die Skala Prosoziales Verhalten eher schwierig zu
beobachtendes Verhalten erfasst. Anhand von finf ltems ist es nur
eingeschrankt maoglich alle Aspekte des komplexen Konstrukts sozialer
Kompetenzen zu erfassen (z.B. Empathieféhigkeit, aktive Unterstiitzung
Hilfebedurftiger, Engagement zu Helfen fehlen). Die in der Literatur
beschriebenen positiven Auswirkungen eines Geschwisters mit
Behinderung auf soziale Kompetenzen von Kindern und Jugendlichen
(z.B. Cuskelly & Gunn, 2003, 2006; Dyke et al., 2009; Hodapp et al.,
2005; van Riper, 2000; Rossiter & Sharpe, 2001) konnten folglich in der
vorliegenden Studie anhand der Skala Prosoziales Verhalten des SDQ
nicht hinreichend bestétigt werden. Die Ergebnisse der Interviewfrage,
in welchem Bereich der Zwilling ohne Down Syndrom von der
Anwesenheit des Zwilling mit Down Syndrom profitiert, weisen jedoch
deutlich darauf hin, dass die Eltern ihre Kinder mehrheitlich als sozial
kompetent, empathisch, tolerant, einfihlsam, verantwortungsbewusst
und reif erleben und dies im Zusammenhang mit dem Zwilling mit Down

Syndrom wahrnehmen.

Geschlechtsunterschiede. In der vorliegenden Studie gaben die Eltern
von mannlichen Kindern und Jugendlichen mehr Verhaltensauffallig-
keiten bei ihrem Kind an als Eltern von weiblichen Probanden, was den
Befunden der deutschen Normierungsstichprobe entspricht und sich in
den vergleichenden Studiengruppen und auch in der DDS-
Gesamtstichprobe (wenn auch nur tendenziell) zeigen lieB. Auf
Subskalen-Ebene zeigte sich bei den Kindern und Jugendlichen mit
einem Zwilling mit Down Syndrom konform zu bisherigen Studien, dass
mannliche Kinder und Jugendliche im Bereich Hyperaktivitat/
Unaufmerksamkeit auffalliger bewertet werden (z.B. Woerner et. al,
2007). Entgegen der bisheriger Befunde (Fréhlich-Gildhoff & Hensel,
2013; Holling et al., 2007; Woerner et al., 2004) unterschieden sich
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Jungen und Ma&dchen mit einem Zwilling mit Down Syndrom nicht
hinsichtlich externalisierender Verhaltensprobleme, Problemen mit
Gleichaltrigen sowie bezlglich prosozialen Verhaltens. Méadchen
zeigten zudem eher weniger emotionale Probleme als Jungen. In der
DDS-Gesamtstichprobe zeigten sich keine Geschlechtsunterschiede,
weshalb auch die Ergebnisse der Teilstichprobe vorsichtig zu

behandeln sind.

SES. Der Bildungsgrad der Mutter bzw. des Vaters hatte in der
vorliegenden Studie einen eher zu vernachlassigenden, unbedeutenden
Einfluss auf die Verhaltensauffalligkeiten von Kindern und Jugendlichen
mit einem Zwilling mit und ohne Down Syndrom. Dennoch wurde in
anderen Studien mehrfach belegt, dass Kinder und Jugendliche mit
Eltern niedrigeren sozio-6konomischen Status ein hdheres Risiko
haben Verhaltensauffalligkeiten zu entwickeln (Holling et al., 2007;
Ravens-Sieberer et al., 2008; Rothenberger et al., 2008). Dies konnte in
der vorliegenden Studie nicht bestatigt werden. Insbesondere
eingeschrankte personale, familiare und soziale Ressourcen fuhren laut
Erhart und Kollegen (2007) dazu, dass Kinder und Jugendliche aus
niedrigeren sozialen Schichten mehr Verhaltensauffaligkeiten zeigen. In
der vorliegenden Studie ist der Anteil der Eltern mit einem hohen
Bildungsstand insgesamt relativ hoch und unterscheidet sich in beiden
vergleichenden Gruppen nicht bedeutend. Der Anteil derjenigen
Familien mit niedrigerem Bildungsniveau, niedrigem Einkommen und
wenig sozialer Unterstitzung sind in der vorliegenden Studie eher

unterreprasentiert, was zu Verzerrungen der Ergebnisse fihren kénnte.

Frihgeburt. Auch in Bezug auf Geburtswoche, -gewicht und -gréBe
konnte kein Einfluss auf Verhaltensauffalligkeiten erfasst werden. Dies
ist konsistent mit der Studie von Bekkhus und Kollegen (2014), bei der
kein Einfluss der Frihgeburtlichkeit bzw. geburtliche Komplikationen auf
Verhaltensauffalligkeiten (gemessen mittels SDQ) bei Zwillingen erfasst
wurde. Bisherige Befunde zum Einfluss der pre-, peri- und postnatalen
Komplikationen sind relativ uneindeutig, wobei der Einfluss auf die
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Entwicklung und somit auch auf die kognitiven Fahigkeiten und
psychische Befindlichkeit eines Menschen erwiesen ist. Dies ist jedoch
nicht spezifisch auf einen bestimmten Verhaltensbereich begrenzt.
Frihgeburtlichkeit gilt als Risikofaktor der sich auf verschiedenste
Entwicklungsbereiche  auswirken kann (Raikkénen, Pesonen,
Roseboom, & Eriksson, 2012).

Geschwister. Auch die Geschwisteranzahl sowie -rangfolge wirkten sich
in der vorliegenden Studie nicht auf die Verhaltensauffalligkeiten von
Zwillingen mit und ohne Down Syndrom aus. Die Befunde aus der
Geschwisterforschung von Kaminsky und Dewey (2002) und McHale
und Kollegen (1986) kdénnen nicht bestatigt werden: Es gibt in der
vorliegenden Studie keine Hinweise darauf, dass diejenigen Kinder und
Jugendlichen, die neben dem Zwilling mit Down Syndrom weiteren
Geschwister haben, weniger gefahrdet sind psychische Auffalligkeiten
zu entwickeln. Womdglich hat die von den Autoren genannte Verteilung
von Verantwortlichkeiten auf alle vorhandenen Geschwister eine andere
Qualitéat, wenn es sich um Zwillinge handelt. Vermutlich flhlen sich
Kinder und Jugendliche aufgrund des Zwillingsdaseins doch mehr
verpflichtet die Verantwortung fur seinen gleichaltrigen Zwilling zu
Ubernehmen, sodass sich betreuende und pflegerische Arbeiten nicht
auf alle vorhanden Geschwister gleichverteilt, sondern eher vom
Zwilling tbernommen werden. Aufgrund der geringen GruppengrdRen
ist jedoch mit den vorliegenden Daten die Differenzierung zwischen der
Anzahl der weiteren (jingeren bzw. dlteren) Geschwister nicht méglich,
um dies hinreichend zu belegen. Es ist nicht auszuschlie3en, dass sich
Effekte in gréBeren Stichproben zeigen kdnnen und sich wie bei Mulroy
und Kollegen (2008) in gréBeren Familien weniger negative
Auswirkungen eines Kindes mit Down Syndrom auf das Geschwister

zeigen als in kleinen Familien.

Insgesamt ist festzuhalten, dass Kinder mit einem Zwilling mit Down
Syndrom kein generell erhdhtes Risiko haben Verhaltensauffélligkeiten

zu  entwickeln, insbesondere  im Bereich internalisierender
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Auffalligkeiten zeigen sie keinen Unterschied zu anderen Zwillingen.
Lediglich im Bereich externalisierender Verhaltensprobleme scheinen
sich mehr Probleme bei Kindern mit einem Zwilling mit Down Syndrom
zu zeigen als in den Kontrollgruppen und der Norm. Dies betrifft jedoch
insbesondere unter 9 jahrige, mannliche Versuchspersonen, die im
Elternurteil die auffélligsten Werte zeigten. Bildungsgrad der Eltern,
Frihgeburtlichkeit und Geschwisteranzahl wirkten sich in der
vorliegenden Studie nicht auf die Verhaltensprobleme aus. Die Eltern
zeigten sich den Ergebnissen des EUK Fragebogens zufolge besorgt
hinsichtlich der alltdglichen sozialen Anforderung, die an den Zwilling
mit Down Syndrom gestellt sind. Im Bereich sozialer Kompetenzen
unterschieden sich die Kinder und Jugendlichen gemessen mittels SDQ
nicht von den anderen Zwillingen, die Ergebnisse des Elterninterviews
deuteten jedoch in dem Bereich auf hohere Kompetenzen hin. Es
scheint Hinweise daflr zu geben, dass wie in den Studien von Graff
und Kollegen (2012) sowie Mulroy und Kollegen (2008) sowohl positive

als auch negative Auswirkungen vorliegen kénnen.

6.1.3 Der Zusammenhang zwischen Intelligenz und
Verhaltensauffalligkeiten bei Kindern und Jugendlichen mit

einem Zwilling mit Down Syndrom

Es zeigten sich in der vorliegenden Studie entgegen bisheriger
Studienergebnisse (Fingerle, 2008; Gottfredson & Deary, 2004; Konold
& Pianta, 2005; Whalley & Deary, 2001) keine Zusammenhénge
zwischen Verhaltensauffalligkeiten und Intelligenz, weder bei Kindern
und Jugendlichen mit einem Zwilling mit Down Syndrom noch bei der
Kontrollgruppe. Die Kinder und Jugendlichen beider Studiengruppen
zeigten insgesamt durchschnittliche bis Gberdurchschnittliche kognitive
Leistungen. Nur wenige zeigten unterdurchschnittliche Leistungen.
Vermutlich  zeigten sich  Auswirkungen auf das psychische
Wohlbefinden eher bei denjenigen, die sehr hohe bzw. sehr niedrige
Intelligenzwerte erreichen, welche in den vorliegenden Studiengruppen
nicht in ausreichender Zahl vorlagen. Weiter werden vermutlich
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diejenigen kognitiven Fahigkeiten, die im Zusammenhang mit sozialen
Interaktionen und Verhaltensauffalligkeiten bedeutsam sind wie z.B.
erlerntes Wissen, Handlungssteuerung, Bewertung von Verhalten nicht
mit dem verwendeten Testverfahren zur Messung der fluiden Intelligenz
ausreichend abgebildet. Insbesondere sprachliche Fahigkeiten wirken
sich vermutlich stark auf Verhaltensauffalligkeiten aus, welche in der
vorliegenden Studie nicht erfasst wurden. Weiterhin ist die Gruppe der
Kinder und Jugendlichen, die in der vorliegenden Studie
Verhaltensauffalligkeiten zeigten, sehr gering (teilweise <5 pro Gruppe),
sodass eher von Einzelfallanalysen ausgegangen werden muss und
eine differenzierte Auswertung sowie die Ubertragung auf andere
Kinder und Jugendliche bzw. allgemeingulltige Aussagen erschwert

sind.

6.2 Kiritische Auseinandersetzung

Um eine umfassende Beurteilung der Befunde der vorliegenden Studie
sicherzustellen, werden im Folgenden die zuvor beschriebenen
Ergebnisse vor dem Hintergrund spezifischer Besonderheiten der
untersuchten  Stichprobe und  Einschrankungen  verwendeter
Erfassungsmethoden kritisch diskutiert.

6.2.1 Stichprobeneigenschaften

Gemessen an der geringen Auftretenswahrscheinlichkeit dieser
besonderen Familienkonstellation von Familien mit Zwillingen mit
Diskordanz fiir das Down Syndrom handelt es sich in der vorliegenden
Studie um eine relativ groBe Stichprobe. Bisher wurde noch keine
annahernd groBBe Anzahl systematisch untersuchter Probanden dieses
Personenkreises im Rahmen einer Studie empirisch untersucht. Die
StichprobengréBe von jeweils n=31 bzw. n=43 schrankte
nichtsdestotrotz die MdJglichkeiten statischer Vergleiche und die
Differenziertheit der Auswertung ein, was bei der Bewertung und
Einordnung der Ergebnisse unbedingt zu beachten ist.
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Weiter handelte es sich aufgrund der Form der Rekrutierung bereits um
eine selektive Ausgangsstichprobe. Die Rekrutierung von den wenigen
vorhandenen DDS-Zwillingsfamilien im deutschsprachigem Raum war
insofern erschwert, dass in Deutschland und Osterreich, nicht wie in
anderen Landern (wie z.B. Niederlande oder Norwegen), keine
bundesweiten Erfassungssysteme vorliegen, die Menschen mit Down
Syndrom registrieren und auf deren Daten zur Kontaktaufnahme
zurtickgegriffen werden konnte. Demzufolge wurden Ausschreibungen
und Pressemitteilungen verdffentlicht und verschiedenste Selbsthilfe-
organisationen kontaktiert, um maoglichst viele Familien zu erreichen.
SchlieBlich war die Teilnahme an der Studie von der (mehr oder
weniger) zufélligen Erreichbarkeit, aber auch von der aktiven
Rickmeldung, des Interesses und der Initiative der Familien abhangig.
Familien, die einer Selbsthilfeorganisation angehérten, umfassend in
Unterstitzungssysteme vernetzt waren und einfachen bzw. direkten
Zugang zu spezifischen Informationen hatten, wurden vermutlich eher
auf die Anfrage zur Teilnahme aufmerksam. Weiter ist anzunehmen,
dass sich Familien, die hohe personliche oder gesundheitliche
Belastungen und Herausforderungen im Alltag erfahren, eher nicht
freiwillig zusatzlichen Verpflichtungen durch die Teilnahme an einer
Studie widmen kénnen und méchten. Die aufwendige Bearbeitung der
vielen Fragebdgen und =zeitintensiven (ein- bis zweitagigen)
Familienbesuche forderten viel Engagement von den DDS-
Zwillingsfamilien Uber Jahre hinweg. Entsprechend konnten Ergebnisse
einer anderen Studie, die im Rahmen des DDSZ-Projektes veroéffent-
licht wurde, zeigen, dass die untersuchten DDS-Zwillingsfamilien
mehrheitlich eher zufrieden mit ihrer Situation waren und lediglich
vereinzelte Familien (aktiver oder passiver) sozialer Isolation oder

Benachteiligung ausgesetzt waren (Jungmann, 2015).

Hinzukommt, dass in den hier untersuchten Studiengruppen ein relativ
hohes Bildungsniveau der Eltern (mehr als der Halfte mit
Hochschulreife)  vorlag, was einen  Schutzfaktor fir die
Intelligenzleistung aber auch das Auftreten von psychischen
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Verhaltensauffalligkeiten darstellen kann (Egle et al., 1997). Die
Ergebnisse sind folglich nur eingeschrankt auf Menschen mit
niedrigerem Bildungsniveau Ubertragbar, weil sie in der Stichprobe nicht
in ausreichender Zahl vertreten sind. Familien mit einem hdheren
Bildungsniveau sind vermutlich generell eher h&ufiger bereit an einer

wissenschaftlichen Studie teilzunehmen.

Es liegen auBerdem besondere Stichprobeneigenschaften vor, die bei
der Interpretation zu beachten sind: Die meisten untersuchten Zwillinge
wuchsen in traditionellen Ursprungsfamilien auf. Der Anteil
alleinerziehender Elternteile beispielsweise war sehr gering. Weiter ist
der Anteil derjenigen Zwillinge, die in Folge von einer kinstlichen
Befruchtung mit oder ohne Hormonbehandlung geboren wurden, mit
jeweils Uber 30% in beiden Studiengruppen relativ hoch. Es gibt
Hinweise darauf, dass aufgrund von héheren Erwartungen an eigene
elterliche  Kompetenzen Eltern von  reproduktionsmedizinisch
behandelten Zwillingen ein erhdhtes Stresslevel angeben und
Verhaltensauffélligkeiten  der  Kinder teilweise  Uberbewerten,
Verhaltensprobleme bei den Kindern jedoch nicht haufiger auftreten
(Cook, Bradley, & Golombok, 1998).

Die vorliegende Stichprobe der DDS-Zwillingsfamilien hat folglich nicht
den Anspruch der Reprasentativitdt. Vor dem Hintergrund des
explorativen Charakters der Studie kénnen die Ergebnisse aber erste
wertvolle Hinweise und Anregungen flr weiterfihrende Studien zu dem
untersuchten Themenfeld geben, die in gréBeren Stichproben Uberprift
werden kénnen. AuBerdem hatten die spezifischen genannten
Stichprobeneigenschaften der DDS-Zwillingsfamilien keinen Einfluss
auf den Vergleich mit der Kontrollgruppe, da sich die zu vergleichenden
Studiengruppen hinsichtlich der genannten Eigenschaften nicht

unterschieden.
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6.2.2 Verwendete Erfassungsmethoden

SON-R.  Zur Messung der Intelligenzleistung wurden in der
vorliegenden Studie die beiden Versionen des nonverbalen Snjiders-
Oomen Intelligenztests genutzt. Dabei handelt es sich um
standardisierte Testverfahren, die die Testgutekriterien
zufriedenstellend erfillen und (inter-) national insbesondere im
klinischen Arbeitsfeld haufig eingesetzt werden. Gemessen wird dabei
die fluide Intelligenz, die Fahigkeit sich neuen Situationen anzupassen
und neuartige Probleme zu lésen, flexibles und anpassungsfahiges
Lernen, die Anpassung und Veranderung von L&sungsstrategien im
taglichen Leben. Sie bestimmt die Auspréagung der Fahigkeit vertraute
Informationen zu verarbeiten und erlerntes Wissen anzuwenden
entscheidend. Insbesondere im Kindesalter wirken sich Faktoren und
Prozesse in der individuellen Umwelt auf diese Leistungen aus. Mit
einem Zwilling mit Behinderung aufzuwachsen kann verschiedenste
Herausforderungen im Alltag darstellen, bei denen diese Fahigkeiten
haufig zum Einsatz kommen. Mit diesem Verfahren konnte die kognitive
Leistungsfahigkeit mit vier unterschiedlichen Aufgaben,
mehrdimensional erfasst werden. Weiterhin eignete sich dieses
Instrument im Rahmen des DDSZ-Projektes aufgrund der sprachfreien
Testung auch fur die Erfassung der kognitiven Leistungsfahigkeit von
den Zwillingen mit Down Syndrom: So hatte es den praktischen Nutzen
das gleiche Testverfahren fir beide Zwillinge (DS und NDS) einsetzen
zu kénnen. Kinder und Jugendliche mit Down Syndrom haben haufiger
Beeintrachtigungen in der sprachlichen Entwicklung, die expressive
Sprache ist meist dabei schwerer betroffen als das Sprachverstandnis
(Neess et al., 2011; Roberts, Price, & Malkin, 2007). Die Auswahl des
eingesetzten  Testverfahrens wurde somit aufgrund seines
theoretischen  Verstdndnisses und  sprachfreien  Instruktionen
ausgewahlt. Bei der Interpretation der erfassten Intelligenzleistungen ist
jedoch genau das auch einschrankend zu berlcksichtigen. Trotz der
nonverbalen Erfassung der allgemeinen Intelligenz ist nicht

auszuschlieBen, dass sprachliche Fahigkeiten Einfluss auf die
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Testergebnisse haben kénnen. Diese und visuo-motorische Fahigkeiten
kénnen die Bewaltigung der Testaufgaben unabhangig von kognitiver
Begabung entscheidend beeinflussen und sollten optimaler Weise in
weiterfilhrenden Studien kontrolliert werden. Beispielweise bei der
Uberpriifung der Konzeptbildung (Aufgabe: Kategorien) kdnnte es
Kindern leichter falllen diese Aufgaben zu l6sen, wenn sie den
abstrakten  Oberbegriff  benennen  kdnnen. Bei dem  hier
zugrundeliegenden Intelligenzbegriff kénnen keine Aussagen zu
expressiven und rezeptiven Sprachfahigkeiten gemacht werden.
AuBerdem ist zu berucksichtigen, dass Gedéachtnisféahigkeiten und
Informationsverarbeitungsprozesse (Arbeitsgedachtnis und andere
exekutive Funktionen) mit dem eingesetzten Verfahren ebenfalls nicht
erfasst wurden (Tellegen & Laros, 2004).

Die Materialien der beiden Testversionen sind hinreichend handhabbar
und fiar die Kinder und Jugendlichen altersentsprechend gestaltet.
Durch die spielerischen Aufgaben und Instruktionen konnte schnell eine
angenehme Atmosphare wahrend der Testung gewahrleistet werden,
was Unsicherheiten, Prifungs- oder Leistungsangste seitens der Kinder
entgegenwirkte. Bezlglich der Durchfihrung der Individualtestung ist
weiter anzumerken, dass die Testung im Rahmen von Hausbesuchen
stattfand. So konnte nicht immer zuverldssig eine stérungsfreie
Testsituation gesichert werden (ohne Nebengerdusche bzw. ohne
Personen, die rein und rausliefen). Es wurde jedoch darauf geachtet,
dass die Testung an einem freigeraumten Tisch durchgeflhrt wurde,
mit wenig ablenkbaren, &auBeren Reizen. Testleitereffekte sind
auszuschlieBen, da alle Testungen von zwei geschulten Testleitern
durchgefuhrt wurden, deren Auswertung anhand von Videoaufnahmen
zusatzlich nachkodiert wurden. Es konnten keine Unterschiede
zwischen den Testleitern erfasst werden. Es wurde aufgrund der relativ
langen Testdauer (50-90 Minuten) und unterschiedlichen Zeitpunkten
(vor- bzw. nachmittags) darauf geachtet, dass bei den Besuchen mit
der Intelligenztestung angefangen wurde (danach kamen die restlichen
entwicklungspsychologischen  Testverfahren zum  Einsatz) und
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ausreichend Mdglichkeiten flr Pausen zur Verflgung gestellt wurden.
Dennoch ist nicht auszuschlieBen, dass Ermidungseffekte, Nervositat
bzw. Motivationsprobleme die Ergebnisse der Intelligenztestung
beeinflusst haben. Die Kinder und Jugendlichen mit einem Zwilling mit
Down Syndrom und die entsprechende Kontrollgruppe wurden unter
gleichen Bedingungen getestet. Die Anmerkungen sollten sich deshalb
nicht auf den Unterschied zwischen den Studiengruppen auswirken,
sondern allenfalls auf die Ergebnisse beider Studiengruppen

gleichermal3en beziehen.

Grundsatzlich ist es aufgrund der groBen Alterspanne der Probanden
notwendig gewesen zwei verschiedene Versionen des SON-R
einzusetzen. Beide Versionen beruhen auf dem gleichen theoretischen
Verstandnis von Intelligenz, wurden jedoch an verschiedenen
Stichproben zu unterschiedlichen Zeitpunkten normiert. Aus diesem
Grund wurden ausschlieBlich die von den Autoren empfohlenen
Standardwerte |IQ* bei der gemeinsamen Auswertung genutzt, die beide
an niederlandischen Stichproben normiert wurden. Um die
Vergleichbarkeit zwischen den Versionen zudem zu erhdhen, wurden
jeweils Kurzversionen genutzt, die flir beide die gleichen
Aufgabentypen beinhalteten (Mosaike, Kategorien, Analogien und
Situationen). So wurde eine mdoglichst einheitliche Interpretations-
grundlage fur beide Versionen gewahrleistet. Entsprechend zeigten sich
statistisch keine Unterschiede zwischen den Ergebnissen des SON-R
2.5-7 und SON-R 5.5-17 in der vorliegenden Stichprobe (T<1.00,
p>0.41). Inzwischen wurde eine neuere Version des SON-R
veroffentlicht, die aktuelle Normierungen (auch aus Deutschland) und
einen gréBeren Altersbereich (6 bis 40 Jahre) umfasst (SON-R 6-40;
Tellegen, Laros, & Petermann, 2012). Sicherlich ist diese Version der
alteren, hier genutzten Version SON-R 5.5-17 in zukinftigen Studien
aufgrund der deutlich aktuelleren Normierungsstichprobe vorzuziehen.
Nichtsdestotrotz ist weiter der Einsatz des verwendeten SON-R 2.5-7

notwendig, um Kinder im Vorschulalter zu untersuchen.
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SDQ. Das verwendete Instrument zur Erfassung der Verhaltens-
auffalligkeiten, der SDQ, findet international aufgrund seiner Okonomie
und Handhabbarkeit sowie sehr zufriedenstellenden Testgitekriterien
h&aufige Anwendung. Auch die Differenzierung zwischen klinischen und
nicht klinischen Gruppen ist nachgewiesen. Folglich wurde der
Fragebogen aufgrund seiner Praktikabilitdt und Gute, leichten
Verstandlichkeit und guten Vergleichbarkeit fir die vorliegende Studie
ausgewahlt. Einschrankend ist jedoch anzumerken, dass die
Messgenauigkeit  (Reliabilitat) und  Diskriminationsfahigkeit  der
einzelnen  Problemskalen niedriger ist als die des SDQ
Gesamtproblemwerts (Holling et al., 2007; Rothenberger et al., 2008;
Stone et al., 2010). Bei einer geringen Stichprobe ist die Interpretation
der Subskalen folglich mit Vorsicht zu interpretieren.

Es handelt sich bei dem verwendeten Fragebogen zudem um ein
Fremdbeurteilungsinstrument, das von den Eltern ausgefillt wurde und
folglich auch als subjektive, auf den familidren Lebensbereich bezogene
Einschatzung der Eltern interpretiert werden sollte. Es ist zu beachten,
dass die subjektive Bewertung des kindlichen Verhaltens folglich von
persdnlichen MaBstdben und Richtwerten beeinflusst werden kann,
sowie eigenen Anpassungs- und Bewaltigungsprozessen, oder aber der
psychischen Gesundheit der Eltern (z.B. Cuskelly & Gunn, 2006; Guite,
Lobato, Kao, & Plante, 2004). Viele Studien zeigen schwache
Zusammenhénge zwischen Eltern- und Selbsturteil bei der Erfassung
von Verhaltensauffalligkeiten (z.B. Goodman, 2001). Die elterliche
Einschatzung ist wichtig, da Eltern das kindliche Verhalten und dessen
komplexe Auswirkungen im Kontext der kindlichen Entwicklung und
Gesamtsituation einordnen kénnen und als Initiatoren fir die
Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen fir ihr Kind agieren
(Civita et al., 2005; Esser, 2011; Matza, Swensen, Flood, Secnik, &
Leidy, 2004; Teagle, 2002; van Roy et al., 2010). Bei Kindern und
Jugendlichen, die in der Lage sind die Fragebbdgen valide zu
beantworten (meist mit ca. 11 Jahren), kénnen jedoch Fremd- und
Selbstbeurteilungen jeweils hilfreiche, gegenseitige Ergadnzungen
darstellen. Insbesondere bei Jugendlichen werden Verhaltensweisen im
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Fremdurteil anders bewertet als in der Selbstbeurteilung. Plick und
Kollegen (1997) konnten bestatigen, dass Jugendliche ihr eigenes
Verhalten als auffélliger bewerten als ihre Eltern, was laut Autoren an
fehlenden Informationen Uber Verhalten und Geflhlslage oder
unterschiedlichen Urteilsankern liegt. Rossiter und Shape (2001) haben
in der Metaanalyse zu Einfluss auf Geschwister von Kindern mit
geistiger Behinderung die Methode der Datenerhebung als
Moderatorvariable identifiziert: Es konnte gezeigt werden, dass
Geschwister von Menschen mit geistiger Behinderung selbst die eigene
Entwicklung positiver wahrnehmen als ihre Eltern. Die Autoren
vermuten, dass sie entweder positive bzw. negative Auswirkungen
anders bewerten oder die Eltern in ihrer Sorge sensibel die
Aufmerksamkeit verstarkt auf negative Auswirkungen lenken (Guite et
al., 2004; Rossiter & Sharpe, 2001; Sharpe & Rossiter, 2002). Weiter
kénnen Lehrer oder Erzieher zusétzliche Informationsquellen fur
Verhaltensauffalligkeiten im Kontext anderer sozialer Erfahrungen
darstellen. Sie kodnnen das Verhalten der Kinder in sozialen
Gruppensituationen beobachten und mit den anderen Kindern im
gleichen Alter vergleichen, wahrend die Eltern meist das Verhalten von
dem Zwilling, anderen Geschwistern oder Kindern aus Verwandtschaft
bzw. Freundeskreis als VergleichsmaB3stab nutzen. Der Vergleich
zwischen der Beurteilung des Vaters und der Mutter kdnnte ebenfalls
aufschlussreich sein: Nielsen und Kollegen (2012) haben einen
Unterschied hinsichtlich der Beurteilung von Mdattern und Vatern
bezlglich der Geschwisterbeziehungen zwischen Kindern und
Jugendliche und ihren Geschwistern mit Behinderung erfasst. Fir
weiterflhrende Studien wird folglich das Einbeziehen mehrerer,
unterschiedlicher Beurteilungsquellen empfohlen, um die Sensitivitat
der Messinstruments zu erhéhen (Goodman, Ford, Simmons, Gatward,
& Meltzer, 2003; Stone et al., 2010).

In der vorliegenden Studie wurden zur besseren Vergleichbarkeit mit
der KiGGS-Studie die englischen Normen verwendet. Hélling und
Kollegen (2007) weisen darauf hin, dass diese Grenzwerte fir deutsche

Stichproben eventuell zu liberal sind und Verhaltensauffélligkeiten
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womdglich Oberschatzen. Die Cut-Off Werte der deutlich kleineren
deutschen reprasentativen Feldstichprobe (n=907; Woerner, 2002),
weisen nur sehr geringe Abweichungen auf. Es ist nicht davon
auszugehen, dass sich dies auf die Ergebnisse der vorliegenden Studie

auswirkt.

6.3 Implikationen flr zuklnftige Studien

Die Ergebnisse der in der vorliegenden Studie untersuchten Kinder und
Jugendlichen mit einem Zwiling mit Down Syndrom bieten
verschiedene Anregungen flir zukinftige Studien. Im Folgenden werden
verschiedene Zusatz- und Kontrollvariablen und Rahmenbedingungen
vorgeschlagen, die im Rahmen weiterfhrender Forschung in dem
Themenfeld zu beachten sind.

Bildungsstand der Eltern. In Bezug auf die Auswirkungen der
Zwillingssituation auf die kognitive Leistungsfahigkeit konnte bestatigt
werden, dass die Familienkonstellation einen  eher zu
vernachlassigenden Einfluss hat, vielmehr hob sich die Bedeutung des
Bildungsgrad der Eltern immer wieder hervor. Kinftige Studien, deren
Absicht ist, die Ergebnisse zu replizieren, sollten neben dem
Geschlecht und dem Alter der Kinder den Bildungsgrad der Eltern
kontrollieren  und  entsprechend des  Bildungsniveaus die
Vergleichsgruppen einander individuell zuordnen.

Sprachliche Féhigkeiten. Die sprachliche Entwicklung ist ein wichtiger
Teilaspekt der Entwicklung fir den gesamten Entwicklungsprozess
(Laffey-Ardley & Thorpe, 2006), der mittels hier verwendeten
Intelligenzverstdandnis und Messinstrument nicht erhoben werden
konnte. Es liegen jedoch Studien vor, die eine Beeintrachtigung
hinsichtlich der sprachlichen Entwicklung bei Zwillingen in den ersten
drei Lebensjahren erfasst haben (Thorpe, 2003, 2006). Rutter und
Redshaw (1991) beschreiben zudem, dass sich bereits in friher
Kindheit durch die Zwillingssituation die Qualitdt sprachlicher

Interaktionen und Erfahrungen mit z.B. den priméren Bezugspersonen
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vermindert ist, was u.a. geringe Defizite im Bereich der
Sprachfahigkeiten bei Zwillingen verursachen kann. Auch wenn
festgestellt wurde, dass Zwillinge diese sprachlichen Defizite in der
Regel wieder aufholen kénnen, ware es nitzlich zu erfahren, ob sich
die Zwillingssituation mit einem Zwilling mit geistiger Behinderung
(Down Syndrom) auf die sprachliche Entwicklung auswirkt. Einerseits
ist folglich die Erfassung der sprachlichen F&higkeiten vor dem
Hintergrund einer umfassenderen Einschatzung der Entwicklung von
Kindern und Jugendlichen mit einem Zwilling mit Down Syndrom
hilfreich. Andererseits ist ebenso die differenzierte Messung der
sprachlichen Fahigkeiten von dem Zwilling mit Down Syndrom sinnvoll.
Kinder und Jugendliche mit Down Syndrom sind in der sprachlichen
Entwicklung haufiger beeintrachtigt als Kinder ohne Down Syndrom,
wobei die expressive Sprache meist dabei schwerer betroffen ist als
das Sprachverstédndnis (Neess et al.,, 2011; Roberts, Price, & Malkin,
2007). Die sprachlichen Kompetenzen zwischen Menschen mit Down
Syndrom variieren jedoch sehr stark. In weiterfiihrenden Studien ist die
Erfassung des Ausmales der sprachlichen Beeintrachtigung von den
Zwillingen mit Down Syndrom hilfreich, da die Interaktion und somit die
Beziehung zwischen den Zwillingen bedeutend davon beeinflusst
werden kann, was sich wiederum auf das Verhalten und die

Entwicklung der Zwillinge ohne Down Syndrom auswirken kénnte.

Operationalisierung sozialer Kompetenzen. Den Aussagen der Eltern
im Hinblick auf positiven Auswirkungen zufolge, die der Zwilling mit
Down Syndrom auf die untersuchten Kinder und Jugendlichen hat,
beziehen sich mehrheitlich darauf, dass die Kinder und Jugendlichen
sich sozial kompetent verhalten, flrsorglich Anderen gegentber sind,
starkere Empathiefahigkeit, Geduld und Verantwortungsbewusstsein
zeigen als gleichaltrige Kinder und Jugendliche. Weiter beschrieben die
Eltern bei einigen Kindern, dass sie aufgrund der Situation reifer wirken
und gestarkter in ihrer Personlichkeit sowie toleranter gegenuber
beeintrachtigten Personen in der Gesellschaft. Folglich sind weitere
Forschungsbemihungen notwendig, um die soziale Fahig- und
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Fertigkeiten differenziert und standardisiert zu erfassen und die
qualitativen Ergebnisse der vorliegenden Studie objektiv bestétigen zu
kénnen. Beispielsweise konnte die Messung sozialemotionaler
Fahigkeiten (Emotionen erkennen, soziale Situationen bewerten,
Konfliktlbsestrategien entwickeln) zusatzlich Aufschluss darliber geben,
ob die Zwillinge in ihrer sozialen Entwicklung profitieren. Im Rahmen
des DDSZ-Projekts wurde in dem Zusammenhang die sozial-kognitive
Entwicklung, im Besonderen die Theory of Mind Fahigkeiten, mittels
standardisiertem entwicklungspsychologischen Verfahren getestet.
Diese Daten werden im Rahmen des DDSZ-Projektes ausgewertet,
gehen jedoch dber die im Rahmen dieser Dissertation untersuchten
Fragestellungen und einzubeziehenden Analysen hinaus und kénnen
deshalb an dieser Stelle nicht ausfihrlich behandelt werden.

Gesundheitliche Beeintrdchtigung des Kindes mit Down Syndrom. In
kinftigen Studien ist es sinnvoll die Beeintrachtigungen des Kindes mit
Down Syndrom objektiv und differenziert zu erfassen. In erster Linie
sollten die sprachlichen Beeintrachtigungen, da diese die Interaktion
stark beeinflussen kdnnen, aber auch das Ausmal aktueller
psychischer Auffélligkeiten, die kognitiven Fahigkeiten des Kindes mit
Down Syndrom und die gesundheitlichen Beeintrachtigungen in
zukinftigen Studien anhand gréBerer Stichproben berlicksichtigt
werden. Es ist bekannt, dass die Anzahl und Schwere von
gesundheitlichen Beeintrachtigungen in hohem MaBe zwischen
Menschen mit Down Syndrom variiert. Es gibt jedoch gesundheitliche
Komplikationen und  Probleme, die mit einer hOheren
Auftretenswahrscheinlichkeit bei Menschen mit Down Syndrom
assoziiert werden koénnen (Gillessen-Kaesbach, 2007). Mit einer
héheren StichprobengréBe ware es mdglich, die Beeintrachtigungen mit
den Befunden zur Intelligenzleistung und Verhaltensauffalligkeiten in
Bezug zu setzen. Sind neben der Behinderung selbst (in dem Fall das
Down Syndrom) weitere gesundheitliche Einschrankungen, die z.B.
Krankenhausaufenthalte zur Folge haben, und soziale Probleme wie
z.B. soziale Isolation, eingeschréankte Teilhabe am Leben in der
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Gesellschaft vorhanden, kann das den wahrgenommenen Stress der
Eltern und der Familie erhdhen, diesbezlglich gibt es jedoch bisher

wenig differenzierte Literatur (z.B. Graff et al., 2012).

In der vorliegenden Studie wurden insbesondere der Schweregrad
verschiedener  gesundheitlicher  Einschrankungen und  damit
zusammenhangende Beeintrachtigungen im Alltag nicht ausreichend
differenziert erfasst. So konnte lediglich angedeutet werden, dass sich
die Anzahl der von den Eltern angegebenen gesundheitlichen
Beeintrachtigungen auf die erfassten Verhaltensmerkmale auswirken.
Zu beachten ist jedoch, dass durch die einfache Berlcksichtigung der
Anzahl  angegebener  Erkrankungen und  Einschrédnkungen,
beispielsweise  Fehlsichtigkeit, Allergien aller Art und z.B.
Schilddrisenerkrankungen gleich behandelt wurden. Die Ergebnisse
der vorliegenden Studie kénnen folglich lediglich Hinweise liefern, dass
es einen Zusammenhang geben kénnte, der in weiteren Studien gepruft

werden weiter muss.

Die Kinder und Jugendlichen mit Down Syndrom zeigten in der
vorliegenden  Studie signifikant mehr  Verhaltensauffalligkeiten
(gemessen mit dem SDQ) als ihre Zwillinge ohne Down Syndrom,
wahrend sich die Kontrollzwillinge nicht unterschieden. Hinsichtlich
psychischer Stérungen und Verhaltensauffélligkeiten ist bekannt, dass
bei Menschen mit Down Syndrom insbesondere im Kindesalter hdufiger
Auffalligkeiten im Bereich Konzentrationsleistung, Hyperaktivitat und
Impulsivitdt sowie oppositionelles Trotzverhalten vorkommen kdnnen
als bei Kindern ohne Down Syndrom (Coe et al., 1999; Dykens, 2000,
2007; Dykens et al., 2002; Edvardson et al., 2014; Ekstein et al., 2011;
Emerson, 2003; Myers & Pueschel, 1991). Bei Jugendlichen und
Erwachsenen mit Down Syndrom ist die Auftretenswahrscheinlichkeit
fir depressive Stérungen sowie Demenz deutlich héher als in der
Allgemeinbevélkerung (Dykens, 2007; Lott et al., 2012; Walker et al.,
2011a). Langsschnittlich betrachtet konnten Neece und Kollegen (2010)

feststellen, dass sich Verhaltensprobleme des Kindes mit Down
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Syndrom auf psychische Verhaltensauffélligkeiten des Geschwisters
auswirken und nicht bidirektional (siehe auch Hodapp, 2007).
Interessanterweise zeigte sich in der vorliegenden Studie ein hoher
positiver Zusammenhang zwischen den Verhaltensauffalligkeiten von
DDS-Zwillingen, die SDQ Gesamtproblemwerte zwischen den
Kontrollzwillingen Kkorrelierten ebenfalls tendenziell. McDougall, Hay
und Bennett (2006) untersuchten in einer australischen Studie Zwillinge
mit Diskordanz fir eine Aufmerksamkeits-Hyperaktivitatsstérung: Die
Ergebnisse deuteten darauf hin, dass eine externalisierende
Verhaltensauffalligkeit (z.B. Hyeraktivitat/Unaufmerksamkeit) bei einem
Zwilling die Wahrscheinlichkeit einer internalisierenden
Verhaltensstérung (z.B. Angste) bei seinem Zwillingsgeschwister
erhdhen kann. FOr weiterflhrende Untersuchungen ware eine
ausfuhrliche Analyse einzelner auffélliger Zwillingspaare interessant,
um diese Abhéngigkeit auch bei Zwillingen mit Diskordanz fir das
Down Syndrom zu Uberprifen. Die Haufigkeit auffélliger Kinder und
Jugendliche war in der vorliegenden Studie fir derartige Analysen zu

gering.

Psychische Probleme der Eltern. Ein Bereich, der in der vorliegenden
Studie nicht berlcksichtigt werden konnte, jedoch im Rahmen des
DDSZ-Projekts mittels eines Selbstbeurteilungsfragebogens durch die
Eltern erfasst wurde (EBI; Elternbelastungsinventar; Tréster, 2011), ist
das psychische Wohlbefinden und die Belastungssituation der Eltern.
Negative Auswirkungen auf Geschwister von Kindern und Jugendlichen
mit und ohne Behinderung hangen haufig mit psychischen
Erkrankungen der Eltern sowie deren psychische Belastungssituation
oder genetischen Pradispositionen zusammen. Die Erfassung des
psychischen Wohlbefindens bzw. das subjektive Belastungslevel der
Eltern sollte in weiterflhrenden Studien berUlcksichtigt werden. Eine
psychische Erkrankung der Mutter oder des Vaters zahlt zu den
bedeutendsten Risikofaktoren in Bezug auf psychische Gesundheit von
Kindern und Jugendlichen (Egle et al., 1997). AuBerdem wurden
beispielsweise depressive Symptome bei Muittern von Zwillingen
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haufiger erfasst als bei Einlingen (z.B. Thorpe, Golding, MacGillivray, &
Greenwood, 1991). Studien haben zudem belegt, dass Muitter von
Kindern mit Beeintrachtigungen ein héheres Risiko haben psychische
Probleme zu entwickeln, was mit sozialer Isolation und pflegerischer
Verantwortung zusammenhangt (Rossiter & Sharpe, 2001). Bei Muttern
von Kindern mit Down Syndrom zeigte sich dies nicht so deutlich wie
bei Eltern von Kindern mit Autismus, sie unterschieden sich hinsichtlich
depressiver Symptome und Stresslevel nicht von Mittern mit Kindern
ohne Behinderung (Dumas, Wolf, Fisman, & Culligan, 1991).

Andere familidre Faktoren. Neben einer psychischen Beeintrachtigung
der Mutter stellen unglnstige Erziehungsstile, kritische familidre
Lebensereignisse sowie eine beeintrachtigte Mutter-Kind Beziehung
laut Sameroff und Kollegen (1993) Risikofaktoren im Hinblick auf die
Intelligenzentwicklung dar. Zudem konnte belegt werden, dass familiare
Schutzfaktoren wie gutes Familienklima, soziale Unterstitzung der
Familie und des Individuums sowie angemessene innerfamiliare
Kommunikation und Nahe einen bedeutenden Einfluss auf die
psychische Gesundheit und die Entwicklung sozialer Kompetenzen von
Kindern und Jugendlichen hat (Erhart et al., 2007; Klasen et al., 2015;
Ravens-Sieberer et al., 2008; Youngblade et al., 2007). Auf der
anderen Seite kénnen Verhaltensauffalligkeiten bei Kindern auch zu
familiaren Problemen flhren. Eltern kénnen sich aufgrund der Kinder
mit psychischen Auffalligkeiten hinsichtlich ihrer Lebensqualitét deutlich
beeintrachtigt und hilfebedirftig fihlen (Mattejat et al., 2005). Es gibt
deutliche Hinweise darauf, dass die familidre Unterstitzung einen
bedeutenden Einfluss auf das Selbstkonzept der Geschwister von
Kindern und Jugendlichen mit Behinderung hat und der Umgang der
Familie mit der Behinderung des Kindes sich auf die Sozialkompetenz
der Geschwister auswirkt (van Riper, 2000). Laut Dyson (1999) sind es
familiare  Bewaltigungsprozesse, die Anpassung und soziale
Unterstitzung der Eltern und Beziehungen innerhalb der Familie die
einen gréBeren Einfluss auf das Verhalten der Geschwister nehmen als
die Behinderungsart. Familienfaktoren wie die Fahigkeit, kindliche
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Alltagsgestaltung, Widerstandsfahigkeit, Beanspruchung der Familie,
Bewaltigungsstrategien  der  Familie, Familien Ressourcen,
Familienaustausch, soziale Unterstitzung zeigen groBen Einfluss auf
den Umgang mit Belastungen, Entwicklung von psychopathologischen
und Verhaltensauffalligkeiten von Geschwistern von Kindern mit
Behinderung (Choi & van Riper, 2014; van Riper, 2000).

Umgang mit Behinderung. In einer explorativen Studie von De Vos und
Kollegen (2002) wurde das elterliche Stressempfinden von Eltern mit
Zwillingen im Alter von 9-18 Jahren, von denen eines eine geistige
Behinderung hat, untersucht. Dabei hing das Stressempfinden der
Zwillinge von der Akzeptanz sowie Konzeptualisierung der Behinderung
ab. Allerdings stutzen sich diese Ergebnisse auf Daten von einer
kleinen Stichprobe (n=15). Eine weitere qualitative Studie, die 10 Mutter
von Zwillingen mit Mehrlingen, von denen eines eine Behinderung hat,
mittels Interviews untersuchte, gibt Hinweise darauf, dass insbesondere
die enttduschten Erwartungen der erwinschten, durchschnittlich
entwickelten Kinder in Hinblick auf Entwicklungsprozesse und der
Beziehung der Zwillinge untereinander sowie Schuldgefiihle, drohende
Isolation und inadaquate Unterstitzungssysteme (keine spezifischen
Selbsthilfegruppen) den Muttern erhdéhte Sorgen bereiten (Bolch et al.,
2012). Viele Eltern von Zwillingen heben den Zwillingsstatus hervor,
mdchten beide gleich behandeln, was bei einem unterschiedlichen
Entwicklungsstand durchaus Schwierigkeiten und eine Belastung fir die
Kinder und Jugendlichen darstellen kann (Bryan, 2003). Der Umgang
mit Behinderung in der Familie kann einen zusatzlichen wichtigen
Einflussfaktor auf Anpassungsprozesse des nicht betroffenen
Geschwisters und dessen psychische Gesundheit darstellen. Skotko
und Levine (2006) empfehlen Eltern auf der Grundlage jahrelanger
Arbeit mit Geschwistern von Menschen mit Behinderung und
qualitativen Auswertungen offen und ehrlich auf Fragen des nicht
betroffenen Geschwisters zu reagieren, da davon ausgegangen werden
kann, dass Kinder und Jugendlichen sich mit der Behinderung
auseinandersetzen (je friher desto besser). Ein besseres Verstandnis
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Uber Beeintrachtigungen in Bezug auf z.B. kérperliche, soziale und
kognitive Entwicklungsaspekte, Bildungs- und Lebensperspektiven ist
vorteilhaft fur die psychische Entwicklung von Geschwistern mit
Behinderung und verringert Verwirrung sowie zusétzliche Sorgen. Es ist
fir Kinder und Jugendliche von Bedeutung die Behinderung und den
Hilfebedarf des Geschwisters im Alltag zu verstehen. Unklarheiten
kénnen zu Reaktionen bei dem Kind fuhren, die schnell als auffallig
bewertet werden kénnen. Der Versuch in der Begegnung ungeklarte
Fragen der Kinder zu beantworten kann bestimmte Reaktionen
entgegenwirken (vgl. Sarimski, 2009). Aus Sicht der Geschwister von
Kindern und Jugendlichen ist die Akzeptanz der besonderen familiaren
Situation und der Behinderung des Geschwisters neben den der
elterlichen Zeit, Freirdumen fir eigene Interessen und unterstitzende
Kontakte ein wichtiger und zentraler Faktor fir das psychische
Wohlbefinden (Moyson & Roeyers, 2012). Zeit  und
Aufmerksamkeitsressourcen missen nicht notwendig identisch verteilt
sein, sofern das Kind ohne Behinderung die speziellen Bedirfnisse des
Geschwisters verstehen kann und mit dem Verhalten der Eltern
zufrieden ist (McHale & Gamble, 1989).

Geschwisterbeziehung. Es gibt Hinweise darauf, dass die Qualitat der
geschwisterlichen Beziehung zwischen den Zwillingen Auswirkungen
auf das psychische Wohlbefinden der Kinder hat (Bekkhus et al., 2014;
Bekkhus, Staton, Borge, Anne Inger H, & Thorpe, 2011). Laut Cuskelly
(2003) unterscheidet sich die Beziehung zwischen Kindern und ihren
Geschwistern mit Behinderung in vielen Aspekten nicht von anderen
Geschwisterbeziehungen, mit Ausnahme der Haufigkeit gemeinsamer
Interaktionen. Die Beziehung zwischen Kindern und Jugendlichen und
ihren Geschwistern mit Down Syndrom ist Befunden von z.B. Orsmond
und Seltzer (2007) zufolge enger als bei anderen Behinderungsformen
und Beeintrachtigungen (z.B. Autismus). Die differenzierte Erfassung
von Konflikten (verbale und kérperliche Auseinandersetzungen, Streit,
Abweisung) sowie geschwisterliche Nahe und Kooperation kdnnten
zusatzliche Erklarungsansatze fur Auswirkungen auf das psychische



DISKUSSION 156

Wohlbefinden der Zwilinge ohne Down Syndrom der DDS-
Zwillingsfamilien bieten. Insbesondere sollte optimaler Weise in
weiterflhrenden Studien die Zeit, die die Zwillinge miteinander
verbringen, bzw. gemeinsame Freizeitaktivitdten und gemeinsame
Freundschaften quantifiziert werden. Interessant ist zudem der Umfang
der betreuenden und pflegerischen Aufgaben, was Einfluss auf die
Empathiefahigkeit hat (Cuskelly & Gunn, 2006). In dem
Zusammenhang ist die Rollenverteilung der Zwillinge untereinander
interessant, inwieweit der Zwilling ohne Down Syndrom die Rolle des
Lehrers bzw. Vorbilds, Betreuers, des Pflegenden einnimmt, sie sich
gegenseitige emotionale Stltzen und Vertrauenspersonen darstellen
bzw. als Rivalen um die elterlicher Aufmerksamkeit k&mpfen.
Interessanterweise gaben ein Fiinftel der DDS-Zwillingseltern an, dass
insbesondere ihre schichternen und verschlossenen Kinder und
Jugendlichen ohne Down Syndrom von der freundlichen und offenen
Art des Zwillings mit Down Syndrom profitierten, da der Zwilling mit
Down Syndrom eher auf Menschen zugeht, sich in sozialen Situationen
etwas zutraut und direkter Geflihle ausdrickt. Optimalerweise kdnnten
langsschnittliche Untersuchungen die Beziehung der Zwillinge mit
Diskordanz fur das Down Syndrom und die Veradnderungen in den
Rollenbesetzungen Uber eine Alterspanne hinweg untersuchen.

Es gibt Hinweise darauf, dass sich die H&aufigkeit positiver bzw.
negativer Interaktionen sowie abwendendes Verhalten bei Kindern und
Jugendlichen vom Geschlecht des Geschwisters mit Down Syndrom
zusammenhangt (Cuskelly & Gunn, 2003). In dem Zusammenhang
kdnnte eine differenzierte Erfassung des Unterschieds zwischen gleich-
und gegengeschlechtlichen Zwillingskonstellationen in Bezug auf die
Geschwisterbeziehung und damit zusammenhangenden kognitiven und

sozialen Fahigkeiten weitere Informationen liefern.

Ein kultureller Vergleich in Bezug auf die psychosoziale Situation von
Zwillingen mit Diskordanz fir das Down Syndrom ist vor dem
Hintergrund der genutzten Messinstrumente international grundséatzlich

vorstellbar. Der SDQ Fragebogen ist in sehr viele Sprachen Ubersetzt



DISKUSSION 157

worden und die Testversionen des SON-R sind aufgrund seiner
sprachfreien Instruktionen auch international einsetzbar. Ziel der
vorliegenden Studie war es erste Erkenntnisse Uber die psychosozialen
Aspekte der Kinder und Jugendlichen mit einem Zwilling mit Down
Syndrom und deren Familie mit einer mdglichst groBen, mdglichst
homogenen Gruppe zu erfassen. Insbesondere verschiedene
Unterstltzungs- und Selbsthilfesysteme sowie unterschiedliche
gesellschaftliche Akzeptanz von und Umgang mit Menschen mit
Behinderung konnten einen deutlichen Unterschied hinsichtlich der
Auswirkungen der Behinderung auf den Zwilling ohne Down Syndrom
zeigen. Es ist davon auszugehen, dass die untersuchte Stichprobe
(erhoben in Deutschland und Osterreich) in diesen Aspekten &hnlich ist,
auch wenn hinsichtlich der gleichberechtigten und selbstbestimmten
Teilhabe von Menschen mit Behinderung am Leben in der Gesellschaft
auch regionale Unterschiede innerhalb der Bundesrepublik bekannt
sind.

Soziale Unterstitzung durch Selbsthilfegruppe. Die Erfassung der
sozialen Unterstitzung durch erweiterte Familienmitglieder (GroBeltern,
Verwandte), Freunde der Familie, Kontakte zu Gleichaltrigen und von
den Kindern und Jugendlichen bereits besuchte Unterstitzungs-
angebote kdénnten zudem wichtige Erklarungsansatze fur die
mehrheitlich erfassten positiven Anpassungsprozesse der untersuchten
Kinder und Jugendlichen sein. In Deutschland gibt es zahlreiche
Programme, Beratungsangebote, Freizeiten und Seminare, die Kindern
und Jugendlichen die Mdglichkeiten bieten, sich Uber Gedanken und
Geflihle mit Anderen auszutauschen, positive und negative Geflhle in
geschitzten neutralen Rahmen auszudricken. Unter anderem sind
folgende Angebote derzeit bundesweit in Deutschland zu finden:
a) Stiftung FamilienBande, ,Gemeinsam flr Geschwister: Hilfe zur
Selbsthilfe®, http://www.stiftung-familienbande.de,
b) Netzwerk fir die Versorgung schwerkranker Kinder und
Jugendlicher e.V., Geschwisterkinder Netzwerk, Hannover,
http://www.geschwisterkinder-netzwerk.de; ,Arbeitsmaterial flr
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Geschwisterkinder Workshops zum Downloaden® vom Netzwerk
fir die Versorgung schwerkranker Kinder und Jugendlicher
e.V./Geschwisterkinder Netzwerk, http://www.geschwisterkinder-
netzwerk.de/1.-der-aufbau-einer-gk-gruppe.htmi,
c) Geschwisterseminare nach Marlies Winkelheide, Bremen,
www.geschwisterkinder.de
d) Angebote der Lebenshilfe e.V. ,Starke Bande...“ (siehe auch
Kaszubski & Wetzel, 2000).
e) Arbeitskreis Geschwisterkinder in Bayern,
http://www.geschwister-behinderter-kinder.de/index2.htm
Auch liegen erste (inter-)nationale Evaluationsstudien vor, die auf
positive Effekte hindeuten (D'Arcy, Flynn, McCarthy, O'Connor, &
Tierney, 2005; Kowalewski, Spilger, Jagla, Podeswik, & Hampel, 2014;
Lobato, 2002). Die genannten Angebote sind zwar nicht spezifisch fur
Zwillinge konzipiert, jedoch {berschneiden sich die Themen und
Anliegen der Kinder, sodass sie ebenfalls von Kindern und
Jugendlichen mit einem Zwilling mit Down Syndrom genutzt werden

kdnnen.

Inwieweit profitiert DS von besonderen Situation? Die Ergebnisse der
Elterninterviews in Bezug auf die Frage, inwieweit die Zwillinge mit
Down Syndrom von den Zwillingen ohne Down Syndrom profitieren,
weisen darauf hin, dass sich die besondere Zwillingssituation
diskordanter Down Syndrom Zwillinge nicht nur einseitig auf den
Zwilling ohne Down Syndrom auswirkt. Es ist naheliegend, dass die
Situation sich auch auf die Intelligenzleistung und Verhaltens-
auffalligkeiten des Zwillings mit Down Syndrom auswirken kann. In der
vorliegenden Studie wurde von den Eltern insbesondere die
Vorbildfunktion des Zwillings ohne Down Syndrom fur den Zwilling mit
Down Syndrom angegeben. Zur Untersuchung der Auswirkungen der
Zwillingssituation auf die Entwicklung der Kinder mit Down Syndrom
besteht weiter Forschungsbedarf. Vermutlich werden die Zwillinge mit
Down Syndrom hinsichtlich Erreichen bestimmter Entwicklungsstufen
ermutigt und Entwicklungsdefizite durch die direkte Vergleichbarkeit
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beider Zwillinge friher als solche erkannt und geférdert (Bolch et al.,
2012; Bryan, 2003). Ein interessanter Aspekt, ist auch, ob die
Zwillingssituation sich positiv im Hinblick auf die Teilhabe am Leben in
der Gesellschaft auswirkt, Isolation verringert und der soziale Kontakt
mit Gleichaltrigen bei den Zwillingen mit Down Syndrom geférdert wird.

Die vorliegende Studie bietet erste Erkenntnisse zu Auswirkungen der
besonderen Familienkonstellation auf Kindern und Jugendliche mit
einem Zwilling mit Down Syndrom. Insgesamt ist festzuhalten, dass
weitere Forschungsbemihungen von Bedeutung sind, um die Situation
von Zwillingen mit Diskordanz fir das Down Syndrom empirisch
sicherer (be-)greifen zu kdnnen und so eine wissenschaftlich fundierte
Grundlage fur z.B. die Beratung von werdenden Eltern schaffen zu
kénnen, die Zwillinge erwarten, von denen eines das Down Syndrom

hat und das andere nicht.
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7 Fazit

Die bisherige Studienlage zu Auswirkungen deiner Behinderung eines
Kindes oder Jugendlichen auf die einzelnen Familienmitglieder und das
soziale Umfeld bzw. zu Belastungssituation der Eltern und Chancen
und Risiken fur die Geschwister ist vielfaltig. Auch liegen zahlreiche
Forschungsergebnisse zum Thema Down Syndrom vor, u.a. Uber die
Vielfalt damit verbundener mdglicher gesundheitlicher
Einschrénkungen, die groBe Varianz kognitiver, sprachlicher,
motorischer und sozialer Entwicklung von Menschen mit Down
Syndrom. Es ist jedoch bis auf einige wenige Einzelfallbeschreibungen
und Expertenmeinungen bisher wenig darlber bekannt, wie sich die
Situation von Kindern und Jugendlichen gestaltet, die mit einem Zwilling
mit Down Syndrom aufwachsen - einem Geschwister, das im exakt dem
gleichen Alter ist, mit dem langjahrig, intensiv Umwelterfahrungen
geteilt werden, das sich aber grundlegend in bestimmten (z.B.
motorischen,  sprachlichen,  kognitiven)  Entwicklungsbereichen
unterscheidet. Das von der VolkswagenStiftung geférderte,
interdisziplinare Forschungsprojekt ,Down Syndrom bei diskordanten
Zwillingen: medizinische, psychosoziale und ethische Aspekte® der
Universitdt des Saarlandes unter der Leitung von Frau Prof.
Aschersleben (Entwicklungspsychologie) und Herrn Prof. Henn
(Humangenetik und Medizinethik) untersuchte erstmals anhand
systematisch erhobener Daten eine gréBere Stichprobe von Familien
mit zweieiigen Zwillingen mit Diskordanz fir das Down Syndrom im
deutschsprachigen Raum. Verschiedene, insbesondere flr betroffene
Familien und flar Professionelle relevante, anwendungsbezogene
Fragestellungen wurden dabei erforscht. Die vorliegende Arbeit
widmete sich im Rahmen dieses Projektes speziell der Entwicklung der
Zwillinge ohne Down Syndrom dieser besonderen Familienkonstellation
mit dem Ziel empirisch fundierte Informationen Uber psychosoziale
Entwicklungsbedingungen der Kinder und Jugendlichen mit einem

Zwilling mit Down Syndrom zu erweitern, um deren Bedurfnisse und
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Entwicklungsbesonderheiten in therapeutischen Beratungskontexten fir
z.B. professionelle Berufsgruppen nutzbar zu machen. Ziel war es
mogliche Risiken und Chancen empirisch zu bestimmen, um Eltern im
Umgang mit dieser besonderen Situation zu starken, zur Reflektion
bestimmter Erwartungshaltungen anzuregen und zum Erkennen

entwicklungsgefahrdeter Anzeichen zu sensibilisieren.

Zwei Entwicklungsbereiche wurden dabei naher betrachtet: die
kognitive Leistungsféhigkeiten und Verhaltensauffalligkeiten von
Kindern und Jugendlichen mit einem Zwilling mit Down Syndrom. Da
zum Untersuchungszeitpunkt keine wissenschaftlichen Studien auf der
Grundlage quantitativer, systematischer, empirisch erhobener Daten zu
dieser besonderen Personengruppe vorlagen, wurde zur Entwicklung
der Fragestellungen auf bisherige Studienergebnisse aus der
Zwillingsforschung sowie Erkenntnisse Uber Geschwister von
Menschen mit Behinderung als theoretische Grundlage zurlckgegriffen.
Es wurde Gberprift, ob Kinder und Jugendliche mit einem Zwilling mit
Down Syndrom in ihrer kognitiven Entwicklung und psychosozialen
Situation von der Familiensituation profitieren oder besonderer
Unterstitzung bedurfen. Dazu wurden 43 Kinder und Jugendliche im
Alter von 4-16 Jahren untersucht. 31 davon konnten einer individuell
nach Alter und Geschlecht gematchten Kontrollgruppe von Zwillingen

ohne Behinderung zugeordnet und mit dieser verglichen werden.

Die kognitive Leistungsfahigkeit der Kinder und Jugendlichen wurde
anhand eines nonverbalen Verfahrens zur Messung der Intelligenz
erfasst. Dabei wurde insbesondere anhand der gelésten Aufgaben im
Rahmen von Individualtestungen die Fahigkeit gemessen, sich neuen
Dingen anzupassen, Probleme =zu I6sen sowie flexibel und
anpassungsfahig lernen zu kénnen. Das Verfahren erfasste folglich die
fluide Intelligenz, eine Teilfahigkeit der Intelligenzleistung. Bisherige
Befunde deuteten darauf hin, dass sich die Intelligenzleistung von
Zwillingen und von Geschwistern von Menschen mit Behinderung nicht
bzw. nur geringfligig unbedeutend von der Allgemeinbevélkerung
unterscheidet.
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Die Ergebnisse der vorliegenden Studie beschreiben, dass Kinder und
Jugendliche, die mit einem Zwillingsbruder oder einer Zwillingschwester
mit Down Syndrom aufwachsen, hinsichtlich ihrer kognitiven
Leistungsféahigkeit nicht benachteiligt sind. Beflrchtungen von Eltern,
dass sie aufgrund von familidrer bzw. sozialer Benachteiligung und
weniger Anregungen in ihrer kognitiven Entwicklung gehemmt werden,
kénnen auf der Basis der vorliegenden Studie nicht bestéatigt werden.
Sie unterscheiden sich nicht von Kindern und Jugendlichen, die
ebenfalls in einer Zwillingskonstellation aufwachsen und zeigen sogar
relativ _hohe Intelligenzleistungen verglichen zu Normdaten. Es ist
moglich, dass sie unter bestimmten Bedingungen (z.B. hoher
Bildungsstand der Eltern und weibliches Geschlecht) sogar davon
profitieren ein Zwillingsgeschwister mit Down Syndrom zu haben. Auf
der Grundlage der Studie besteht somit kein erhéhtes Risiko kognitiver
EinbuBen fir Kinder und Jugendliche mit einem Zwilling mit Down
Syndrom, vielmehr scheinen andere Faktoren die Intelligenz zu
beeinflussen. Der Bildungsgrad der Eltern zeigte den deutlichsten
Einfluss auf die Intelligenzleistung, Unterschiede zeigten sich
zugunsten  weiblicher, reifgeborener (>36. SSW) Probanden
ausschlieBlich bei Kindern mit einem Zwilling mit Down Syndrom.
Geschwisteranzahl und -rangfolge wirkten sich nicht bedeutend auf die

Intelligenzleistung aus.

Um zu dberprifen, ob Verhaltensauffélligkeiten bei Kindern und
Jugendlichen mit einem Zwilling mit Down Syndrom haufiger oder
seltener zu erwarten sind, wurde in der vorliegenden Arbeit ein durch
die Eltern ausgefullter Fremdbeurteilungsfragebogen zur Erfassung von
Verhaltensproblemen und Kompetenzen von den Kindern und
Jugendlichen eingesetzt. Das Verfahren basiert auf einem
dimensionalen Verstéandnis von psychischen Verhaltensauffalligkeiten,
das sich konzeptionell von Einstufungen psychischer Stérungen
angrenzt. Mit Hilfe des Verfahren sollen Auspragung und Intensitat der
Verhaltensauffalligkeiten vielmehr Hinweise darauf geben, ob die
untersuchten Kinder und Jugendlichen in bestimmten
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Verhaltensbereichen einer Risikogruppe zugeordnet werden kdénnen. Im
Sinne eines Screenings wird die Risikogruppe mit Kindern und
Jugendliche, bei denen ein erhdhtes Risiko flr eine psychische Stérung
vorliegt, lediglich der Verdacht einer Beeintrachtigung besteht oder die
Stérung bereits andauert, herausgefiltert. Die bisherigen Forschungs-
ergebnisse zu Verhaltensauffalligkeiten bei Zwillingen sind uneindeutig
und inkonsistent. Es ist bisher nicht sicher belegt worden, ob das
Zwillingsdasein einen Schutz- oder Risikofaktor flir psychische
Entwicklung darstellt. In Bezug auf Verhaltensauffalligkeiten von
Geschwistern von Menschen mit Behinderung liegen ebenfalls keine
eindeutigen Studienergebnisse vor. Es wurden geringe negative
Auswirkungen hinsichtlich des Verhaltensauffélligkeiten, ein erhdhtes
Risiko far externalisierende und internalisierende
Verhaltensauffalligkeiten, keine Unterschiede, aber auch positive
Effekte in Bezug auf die psychische Gesundheit von Kindern mit einem
Bruder oder einer Schwester mit Behinderung gefunden. In Bezug auf
Familien mit Kindern mit Down Syndrom wurde zudem ein Vorteil im

Vergleich zu anderen Behinderungsformen diskutiert.

Die Ergebnisse der vorliegenden Studie beschreiben, dass die
Haufigkeit Verhaltensauffalligkeiten zu zeigen bei Kindern und
Jugendlichen mit einem Zwilling mit Down Syndrom nicht héher ist als
bei Zwillingen ohne Geschwister mit Behinderung und nicht héher ist
als bei der Normierungsstichprobe, wenn externalisierende und
internalisierende Verhaltensweisen zusammen betrachtet werden. Die
meisten Kinder und Jugendlichen sind in ihrem Verhalten von ihren
Eltern als unauffallig eingeschatzt worden. Bei Betrachtung der
einzelnen Verhaltensbereiche zeigte sich jedoch, dass bei Kindern und
Jugendlichen mit einem Zwiling mit Down Syndrom mehr
externalisierende Verhaltensprobleme von ihren Eltern beobachtet
wurden als bei den Vergleichszwillingen und auch im Vergleich zu
Kindern aus der Normstichprobe. Dies betraf insbesondere unter 9
jahrige, mannliche Versuchspersonen, die im Elternurteil die
auffalligsten Werte zeigten. Bildungsgrad der Eltern, Frihgeburtlichkeit
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und Geschwisteranzahl wirkten sich in der vorliegenden Studie nicht auf
die Verhaltensprobleme aus. Vor dem Hintergrund einer ressourcen-
orientierten Sichtweise stellte sich zudem die Frage, ob es
Verhaltensbereiche gibt, auf die sich die Situation giinstig auswirkt und
von denen die Kinder und Jugendlichen profitieren. Die in der Literatur
beschriebenen positiven Auswirkungen eines Geschwisters mit
Behinderung auf soziale Kompetenzen von Kindern und Jugendlichen
konnten in der vorliegenden Studie anhand des
Fremdbeurteilungsfragebogens nicht hinreichend bestéatigt werden.

Weitere Analysen ausgehend von der Auswertung der Interviewfrage, in
welchem Bereich der Zwiling ohne Down Syndrom von der
Anwesenheit des Zwilling mit Down Syndrom profitiert, wiesen jedoch
deutlich darauf hin, dass die Eltern ihre Kinder ohne Down Syndrom
mehrheitlich als sozial kompetent, empathisch, tolerant, einfihlsam,
verantwortungsbewusst und reif erleben und dies in Verbindung mit
dem Zwiling mit Down Syndrom bringen. Auf der anderen Seite
deuteten weitere Analysen darauf hin, dass die Eltern Gber erhdhte
Anforderungen und erschwerte soziale Bedingungen bei ihren Kindern

und Jugendlichen ohne Down Syndrom besorgt sind.

Insgesamt ist festzuhalten, dass Kinder mit einem Zwilling mit Down
Syndrom kein generell erhdhtes Risiko haben Verhaltensauffalligkeiten
zu entwickeln. Lediglich im Bereich externalisierender
Verhaltensprobleme scheinen sich eher Probleme bei Kindern mit
einem Zwilling mit Down Syndrom zu zeigen als in den Kontrollgruppen
und der Norm. Psychische Verhaltensauffalligkeiten eines Kindes oder
Jugendlichen kénnen Ausdruck unzureichend befriedigter BedUrfnisse
oder Uberforderung in sozialen Situationen sein (Mandleco et al.,
2003). Zwar sind spontane, kurzfristige und andauernde
Verringerungen von Verhaltensauffalligkeiten méglich, es kann jedoch
auch zu chronischen Verlaufen kommen. Deshalb sollte den
Ergebnissen entsprechend insbesondere im jingeren Alter auf die
Haufigkeit von externalisierenden Verhaltensauffélligkeiten sensibilisiert
werden, deren Grinde exploriert werden, damit sie nicht Gber l&angere
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Zeit andauern und sich verfestigen. Laut einer aktuellen Studie von
Hintzpeter und Kollegen (2015) waren ca. 30% der mittels SDQ als
auffallig eingeschéatzten Kinder und Jugendliche in psychologischer
bzw. psychotherapeutischer Behandlung. Dabei konnte nicht
abschlieBend geklart werden, ob tatsédchlich keine behandlungs-
bedirftigen Beeintrachtigungen aufgrund der Verhaltensprobleme
vorlagen oder ob die Hurden flir die Inanspruchnahme von
professioneller Unterstitzung zu gro3 waren. Die Sensibilisierung
professioneller Fachkrafte sowie den Eltern erscheint vor dem
Hintergrund hilfreich.

Ein sicher flr werdende Eltern erfreuliches Ergebnis der Studie ist, dass
die meisten Kinder und Jugendlichen mit einem Zwilling mit Down
Syndrom mehrheitlich kein erhdhtes Risiko flr kognitive Defizite und
Verhaltensauffalligkeiten zeigen.

Es ist zu vermuten, dass die Zwillingssituation per se nicht das Risiko
Verhaltensauffalligkeiten zu entwickeln erhéht. Wenn Verhaltens- oder
Entwicklungsprobleme vorhanden sind, dann sind vermutlich andere
Risikofaktoren daflr verantwortlich, diese gilt es zu identifizieren (s.a.
Neely-Barnes & Graff, 2011). Diese weitgehend unproblematische
Darstellung der Entwicklung der vorliegenden Ergebnisse, muss folglich
nicht auf den Einzelfall zutreffen. Jede Familie tritt mit unterschiedlichen
Voraussetzungen und Umstadnden den Herausforderungen und
Chancen, die sich in dieser Familienkonstellation zeigen, entgegen.
Zudem hat das Down Syndrom sehr vielfaltige Auswirkungen auf die
Beeintrachtigungen der Menschen (sowohl gesundheitlich als auch
entwicklungspsychologisch). Es gibt ein groBes Spektrum an
Anpassungsmaglichkeiten der einzelnen Familienmitglieder, die es qilt
weiter zu erforschen. Zwar sind die negativen Effekte klein,
insbesondere im Rahmen der péadagogischen und medizinischen
Betreuung der Familien ist die Kenntnis der Fachkréafte Gber méogliche
negative psychologische Auswirkungen bedeutend, um (praventiv)
entsprechend handeln zu kénnen (Rossiter & Sharpe, 2001; Sharpe
& Rossiter, 2002).
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Die vorliegende Studie stellt erste bedeutende Erkenntnisse zur
kognitiven Leistung und psychosozialen Situation von Kindern und
Jugendlichen mit einem Zwiling mit Down Syndrom dar. Weitere
Forschungsbemihungen sind jedoch von Bedeutung, um ein
umfassendes Verstandnis Uber die psychosozialen Bedlrfnisse von
Zwillingen mit Diskordanz fir das Down Syndrom zu entwickeln. mit
dem Ziel effektive Interventionen zielgerichteter gestalten zu kénnen,
entsprechend auch entwicklungsangepasst und altersentsprechend die
Lebensqualitat der Kinder und Jugendlichen zu férdern. Die aus den
Analysen der vorliegenden Studie und der bisherigen Studienlage zu
Zwillingen und Geschwistern von Kindern mit Behinderung
resultierenden Anregungen fur weiterfiihrende Studien umfassen u.a.
folgende Aspekte: die Kontrollierung des Bildungsstandes der Eltern in
den Vergleichsgruppen, die objektive Erfassung von sprachlichen
Fahigkeiten sowie sozialer Kompetenzen, die differenzierte Messung
gesundheitlicher  Einschrankungen und deren AusmaB der
Beeintrachtigung des Kindes mit Down  Syndrom, die
Belastungssituation der Eltern, Familienklima, Umgang mit der
Behinderung und familiare Unterstitzungssysteme sowie die Erfassung
der Qualitdt der Zwillingsbeziehung und bereits genutzten
Unterstitzungsangebote der Kinder und Jugendlichen.
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A ANHANG

,Down Syndrom bei diskordanten Zwillingen: medizinische, psychosoziale
und ethische Aspekte®, Studie der Universitat des Saarlandes

DATENERHEBUNG
DDS-Zwillingsfamilien 2009 - 2011
n=71 Phase | und Il n=44 Phase Il
= ‘ Organisator. Erfassung | 5 Sozialfragebogen M
2 | Personendaten interessierter £ LenhardFragebogen DS
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EiK NDS (<12J) eschw
2011 — 2013
n=46
Fragebogen Testverfahren Teilstrukturierte
EBI Interviews

" SON-R 2,5-7 (kurz) DS
T MSE DS SON-R 2,5-7 (kurz) NDS
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< ToM-Skala NDS (<12J) S

8 K-Kindl-R DS M-ABC DS S
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Vervollstandigung fehlender Daten - Nacherhebung per Telefon / Email

Dargestellt sind die im Rahmen des DDSZ-Projektes verwendeten Methoden

und untersuchte Stichprobengré3en am Beispiel der DDS-Zwillingsfamilien.

Sowohl Ablauf als auch genutzte Methoden stimmen bei der Kontrollgruppe
mit dieser Ubersicht weitestgehend (iberein

Rote Markierung = Methoden, die fiir die vorliegende Studie relevant sind

Ausfihrliche Beschreibung siehe nachste Seite



ANHANG A

Von der Projektgruppe entwickelten Fragebdgen:

Familienfragebogen und Kinderfragebogen, ausgeflllt von Eltern:
Angaben zu Schwangerschaft und Geburt der Zwillinge sowie
Gesundheit und Lebenssituation aller Familienmitglieder

Zusétzliche U-Berichte:  zusétzliche Unterlagen wie  z.B.
Untersuchungshefte, Krankenakten, Arztbriefe, Schul- und
Entwicklungsgutachten

SFB-M  (Sozialfragebogen Mutter) und SFB-V (Sozialfragebogen
Vater/Partner): subjektive Einschatzung der Mutter bzw. des
Vaters/Partners Uber private und berufliche Unterstlitzungssysteme

EUK (Eltern dber Kind Fragebogen, ausgeflllt von Eltern bezogen auf DS
und NDS: Angaben zu wechselseitiger Beeinflussung und sozialen
Entwicklung beider Zwillinge.

EA (Eigene Angaben), ausgefillt von Kindern ab 12 Jahren: subjektive
Einschatzung der eigenen psychosozialen Stellung im Familien- bzw.
Freundeskreis und Alltagsgestaltung

MSE (Meilensteine der Entwicklung), ausgeflllt von Eltern bezogen auf
DS und NDS: Fragebogen zu Meilensteinen der Entwicklung

Standardisierte Frageb6gen:

Lenhardfragebogen,  ausgeflullt von  Eltern:  Fragebogen  zur
psychosozialen Stellung von Eltern behinderter Kinder in Anlehnung an
die Studie von Lenhard (2004)

EAS (Emotionalitats-Aktivitats-Soziabilitdts-Temperamentinventar;
Angleitner, Harrow, Hempel, & Spinath, 2001; Spinath, 2000), ausgefullt
von Eltern bezogen auf DS und NDS.

SDQ (Strenghts and Difficulties Questionaire; Goodman, 1997) ausgefullt
von Eltern bezogen auf DS und NDS: Fragebogen zu
Verhaltensauffalligkeiten und Starken von Kindern und Jugendlichen
KINDL-R (Fragebogen zur Erfassung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat bei Kindern und Jugendlichen, Revidierte Form; Ravens-
Sieberer & Bullinger, 2000), ausgeflllt von Eltern bezogen auf DS u. NDS
EBI (Eltern-Belastungs-Inventar, Selbstbeurteilungsfragebogen  zur
matterlichen Belastung; Troster, 2011), ausgefillt von der Mutter

Entwicklungspsychologische Testverfahren:

SON-R 2,5-7 (Snijder-Oomen Non-verbaler Intelligenztest; Tellegen,
Laros & Petermann, 2007)

SON-R 5,5-17 (Snijder-Oomen Non-verbaler Intelligenztest; Snijders,
Tellegen & Laros, 2005)

ToM (Theory of Mind Skala; Hofer & Aschersleben, 2007)

FST (Friendship Sticker Task; Thorpe, 2003)

M-ABC-2 (Henderson, Sudgen und Barnett, Deutschsprachige Adaption
des Movement Assessment Battery of Children von Petermann, Bés und
Kastner, 2011)

Teilstrukturierte Interviews mit der Mutter; Vater/Partner; Zwillingen (und
Geschwistern): Fragen zur aktuellen Lebens- und Alltagsgestaltung, zur
gesundheitlichen Situation der Zwillinge, zur Beziehung der Zwillinge
untereinander und den Einfluss untereinander auf die Entwicklung, die
Herausforderungen fur die Eltern und die Akzeptanz in der Umwelt sowie die
Situation bei der Diagnosestellung
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Tabelle: Stichprobenzusammensetzung der DDS-Zwillingsfamilien,

Ein- und Ausschlusskriterien

DDS-Zwillingsfamilien die Interesse bekundet haben N= 71
Grund des Ausschlusses
Familien mit Drillingen -2
Familien mit eineiigen Zwillingen -1
Familien mit zweieiigen Zwillingen, von denen beide Down Syndrom haben -1
Alter der Zwillinge <4 Jahre -1
Alter der Zwillinge >16 Jahre -4
Fragebogenerhebung (an Phase | und/oder Il nicht teilgenommen) -13
Familienbesuch hat nicht stattgefunden (Absage) -2
Familienbesuch hat nicht stattgefunden (nicht mehr erreichbar) -1
Intelligenztestung mit NDS nicht méglich (bei Familienbesuch nicht anwesend) -3

>n= 43
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Tabelle: Haufigkeit angegebener gesundheitlicher Einschrankungen
von DDS M _DS, DDS_M_NDS und KZW_M_NDS

DDS M_DS DDS_M_NDS KWZ M_NDS

Frihgeburtl. Komplikationen 6 (51.6%) 12 (38.7%) 1 (35.5%)

Herz 9 (61.3%) 4 (12.9%) 2 (6.5%)

Atmungsorgane 9 (61.3%) 8 (25.8%) 7 (22.6%)

Schilddriise 4 (45.2%) - -

sonstige Hormonsysteme 1 (3.2%) 1 (3.2%) 1 (3.2%)
Blutsystem/ o o o

Tumorerkrank{mgen 3 (9.7%) L (2 I B2

Augen 9 (61.3%) 9 (29.0%) 12 (38.7%)

Ohren 3 (41.9%) 1 (3.2%) 4 (12.9%)

Bewegungsapparat 20 (64.5%) 5 (16.1%) 5(16.1%)

Allergien 9 (29.0%) 9 (29.0%) 7 (22.6%)

Infektneigung 19 (61.3%) 5 (16.1%) 6 (19.4%)

Psyche 1 (3.2%) 3 (9.7%) 1 (3.2%)

Sprache 23 (74.2%) 2 (6.5%) 6 (19.4%)

Entwicklungsverzdgerungen 22 (71.0%) 2 (6.5%) -

andere gesundhtl. Probleme 6 (19.4%) 4 (12.9%) 3 (9.7%)

Anmerkung: Haufigkeiten n (Prozent),

Abgebildet sind die Bereiche, bei denen die Eltern

einschneidende gesundheitliche Probleme zum Zeitpunkt des Ausfiillens oder vorher ihr Kind

betreffend bestéatigten
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Neben den Ublichen soziodemographischen Daten (wie Geburtsdatum,
Geschlecht und Schulabschluss aller Familienmitglieder) wurden
folgende Fragen der im Rahmen des DDSZ-Projekts entwickelten
Fragebdgen flr die vorliegende Studie ausgewahlt

Pl LOeE Bl e Bl boet

Down-Syndrom-Zwillingsstudie ~  Down-Syndrom. Zwillingsstudie Down-Syndrom-Zwillingsstudie

Ausgewahlte Fragen des Familienfragebogens

Wir leben als ...

o traditionelle Ursprungsfamilie (Vater und Mutter aller Kinder leben
zusammen; Patchworkfamilie mit einem ,neuen Elternteil”;

o Patchworkfamilie mit Halbgeschwistern, die in Familie leben;

o Patchworkfamilie mit Halbgeschwistern, die gelegentlich mit uns
leben;

o Familie mit allein erziehendem Elternteil

Ist die Schwangerschaft aus einer ,klnstlichen Befruchtung® (invitro
Fertilisation) entstanden?

Ist die Schwangerschaft eine Hormonbehandlung bei
Fruchtbarkeitsstérung vorausgegangen?

Wann wurde erstmals der Verdacht geduBert, dass "etwas nicht

stimmen® kénnte?

o Wahrend der Schwangerschaft, und zwar in der ...
Schwangerschaftswoche;

o Nach der Schwangerschaft, und zwar ...Tage nach der Geburt

Wann wurde dieser Verdacht durch eine Chromosomanalyse bestatigt?

o Wahrend der Schwangerschaft, und zwar in der ...
Schwangerschaftswoche

o Nach der Schwangerschaft, und zwar ...Tage nach der Geburt

War das Ergebnis eine "freie Trisomie 21" (= nicht erbliche Form des
Down Syndroms)?

Gab es nach der Geburt bei der Mutter einschneidende gesundheitliche
Probleme?

Gab es wahrend dieser Zeit sonstige, die Familie belastende Umstande?

Gab es fir Sie in den Jahren danach (bis heute) bedeutsame oder
kritische Lebensereignisse?
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Ausgewahlte Fragen des Kinderfragebogen bezogen auf DS bzw. NDS

Schwangerschaftswoche der Geburt

GeburtsgréBe in cm

Geburtsgewicht in g

Hat ihr Kind Frihférderung erhalten? Ja; Nein

Gab es oder gibt es einschneidende gesundheitliche Probleme ihres

Kindes betreffend...

o Frihgeburtlichkeit (z.B. Beatmungsnotwendigkeit)

o Herz (z.B. Herzfehler mit und ohne Operationsnotwendigkeit)

o Atmungsorgane (z.B. wiederkehrende Bronchitis, Asthma,
Lungenentziindung)

o Schilddrise (z.B. Unterfunktion)

Sonstige Hormonsysteme (z.B. Diabetes, verzdgerte Pubertéat,

Wachstumsprobleme)

Blutsystem oder Tumorerkrankungen? (z.B. Anamie, Leuk@mie)

Augen (z.B. Fehlsichtigkeit, Schielen ,Brillenversorgung)

Ohren (z.B. vermindertes Horvermdgen)

Bewegungsapparat, Knochen, Muskeln, Bander und Sehnen (z.B.

Uberbeweglichkeit)

o Allergien (z.B. Neurodermitis, allergisches Asthma, Heuschnupfen,
Medikamentenallergie)

o Infektneigung (gehaufte Infekte, schwere Infekte)

o Psyche (z.B. therapiebedirftige Verhaltensauffalligkeiten)

o Sprache (z.B. therapiebedurftige Sprachentwicklungsstérungen,
Sprachfehler)

o Andere Entwicklungsverzdgerungen/ Stérungen (z.B. Verzégerung
der motorischen Entwicklung)

o Andere

O

o O O O

Ausgewahlte Fragen des Sozialfragebogens Mutter / Vater

Sind sie derzeit berufstatig?
Vollzeit

Teilzeit

Fort- und Weiterbildung
Ausbildung

o Derzeit nicht erwerbstatig

@)
O
@)
@)

Ich habe Elternzeit genommen
o Ja, Wenn ja, wie lange?
o Nein
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SDQ Strenghts and Difficulties Questionnaire (www.sdginfo.com)

Fragebogen zu Stiirken und Schwiichen (SDQ-Deﬁ)

Bitte markieren Sie zu jedem Punkt "Nicht zutreffend", "Teilweise zutreffend" oder "Eindeutig zutreffend”. Beantworten Sie bitte
alle Fragen so gut Sie kénnen, selbst wenn Sie sich nicht ganz sicher sind oder Thnen eine Frage merkwiirdig vorkommt. Bitte
beriicksichtigen Sie bei der Antwort das Verhalten des Kindes in den letzten sechs Monaten beziehungsweise in diesem Schuljahr.

Naime des IKINAes) i it it s S i Minnlich/Weiblich

GeburtSdatum .....ovieivevecs e s o

Nicht Teilweise Eindeutig
zutreffend zutreffend zutreffend

Riicksichtsvoll

Unruhig, iiberaktiv, kann nicht lange stillsitzen

Klagt hiufig iiber Kopfschmerzen, Bauchschmerzen oder Ubelkeit

Teilt gerne mit anderen Kindern (Siissigkeiten, Spielzeug, Buntstifte usw.)

Hat oft Wutanfille; ist aufbrausend

Einzelgénger; spielt meist alleine

Im Allgemeinen folgsam: macht meist, was Erwachsene verlangen

Hat viele Sorgen; erscheint hiufig bedriickt

Hilfsbereit, wenn andere verletzt, krank oder betriibt sind

Stindig zappelig

Hat wenigstens einen guten Freund oder eine gute Freundin

Streitet sich oft mit anderen Kindern oder schikaniert sie

Oft ungliicklich oder niedergeschlagen: weint hiufig

Im Allgemeinen bei anderen Kindern beliebt

Leicht ablenkbar, unkonzentriert

Nervis oder anklammernd in neuen Situationen; verliert leicht das Selbstvertrauen

Lieb zu jiingeren Kindern

Liigt oder mogelt hiufig

Wird von anderen gehéinselt oder schikaniert

Hilft anderen oft freiwillig (Eltern, Lehrern oder anderen Kindern)

Denkt nach, bevor er/sie handelt

Stichlt zu Hause, in der Schule oder anderswo

Kommt besser mit Erwachsenen aus als mit anderen Kindern

Hat viele Angste; fiirchtet sich leicht

Fiihrt Aufgaben zu Ende; gute Konzentrationsspanne

N O o o o o
N} O O O O O
Uodgouoodooooooaoiooouoi./E g

UNEErSCRrIfL ....ccvieciercicasieecimrncen e rensmnensrsnesmnesrenennssnssna vens Datum

Vater/Mutter/Lehrer/Sonstige (nicht Zutreffendes bitte streichen):

Vielen Dank fiir Ihre Hilfe © Robert Goodman, 2005
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EGK (Eltern Uber Kind Fragebogen; entwickelt im Rahmen der

Fragebogenerhebung des DDSZ-Projekts)

Foto: Cony Wk 5% 4 /  SFB_EiK<12J
Down-Syndrom-Zwillingsstudie Familie Nachname

Heutiges Datum: Ausgefiillt durch:

Dieser Fragebogen bezieht sich auf:

Im folgenden Fragebogen bitten wir Sie, Ihr Kind und dessen Stellung zu den Trifft Trifft
: ; 5T g g iber- voll
Geschwistern, im Familienverband und Freundeskreis moglichst genau haupt E i und
einzuschdtzen. nicht ganz
zu zu
13 ... wird in der Familie mehr akzeptiert als sein
e : 1 2 3 4 5 6
Zwillingsgeschwister.
14 | .. hat es manchmal schwerer als andere Kinder. 1 2 3 4 5 6
15 | ... profitiert in seiner Entwicklung von der Anwesenheit seines
S . 1 2 3 4 5 6
Zwillingsgeschwisters.
16 ... erhiilt viel Unterstiitzung durch seine Geschwister 1 2 3 4 5 6

17 ... spielt lieber mit anderen Geschwistern (wenn vorhanden) als
mit dem Zwilling.

18 | ... muss mehr Verantwortung iibernehmen als gleichaltrige
0 1 2 3 4 5 6
Kinder.
19 ... ist durch unsere besondere Situation benachteiligt gegeniiber

gleichaltrigen Kindern.

20 | ... versucht, sich von seinem Zwillingsgeschwister abzugrenzen. 1 2 3 4 5 6
21 | ... bereichert unsere Familie in besonderer Weise 1 2 3 4 5 6
22 ... kleidet sich gerne wie sein Zwillingsgeschwister. 1 2 3 4 5 6
23 ... wird gelegentlich wegen seines Zwillingsgeschwisters nicht zu i 2 3 4 5 P
Geburtstagen o.i. eingeladen.
24 ... hat Verstiindnis fiir die Besonderheit seines Geschwisters. 1 2 3 4 5 6
25 | ... kommt oft zu kurz. 1 2 3 4 5 6
26 | ... wird von manchen Personen im personlichen Umfeld i . 3 q 2 ¢

benachteiligt.

Zu 26: Wenn ja, von wem?

Woran erkennen Sie das?




