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Die Entwicklung von Kindern
intellektuell beeintrachtigter Eltern —
eine Langsschnittstudie (SePIA-CH)

...................................................................................................

Dagmar Orthmann Bless, Fribourg

Ausgangslage

Elternschaft bei Menschen mit intellektueller Beeintrach-
tigung (Intellectual Disability — ID) wird als konfliktreiche
Thematik wahrgenommen. Bei Eltern mit ID ergibt sich
bereits aus der Definition ihrer Behinderung (aktuell
meist als Doppelkriterium von intellektueller Minderleis-
tung und Problemen in den sogenannten adaptiven
Kompetenzen) die Vermutung von Einschrankungen der
Erziehungsfdhigkeit und damit des Kindeswohls, zumin-
dest aber eine hohe Wahrscheinlichkeit von erheblichem
Unterstitzungsbedarfbeider Ausibungelterlicher Rechte
und Pflichten. Aus Sicht des Kindes stellt die intellektuelle
Beeintrachtigung der Eltern somit eine Risikokonstella-
tion fiir seine Entwicklung dar. Internationale empirische
Befunde verweisen auf das gehaufte Auftreten von ge-
sundheitlichen, kognitiven, sprachlichen und sozial-emo-
tionalen Entwicklungsbeeintrachtigungen bei Kindern
von Eltern mit ID im Vergleich zur Gesamtpopulation.
Auch bestimmte Probleme von Eltern mit ID, etwa in
Form von Belastungsreaktionen und Schwierigkeiten bei
der Befriedigung kindlicher Grundbediirfnisse sind empi-
risch belegt. Allerdings sind die vorhandenen Erkennt-
nisse noch wenig differenziert. Fir die Schweiz liegen
keine Befunde vor.

Elternschaft bei ID ist ein recht seltenes Phdanomen.
Internationale Angaben zu Pravalenzraten liegen bei 2—
3%, bezogen auf die Population der Menschen mit ID.
Inzidenzraten werden mit etwa 1 bis 2 auf 1000 Gebur-
ten angegeben. Elternschaft bei ID betrifft vor allem Per-
sonen mit leichteren Beeintrachtigungen. Die Inzidenz
ist in den vergangenen Jahren gestiegen. Die Tatsache,
dass regelmassig und uber die Zeit hinweg zunehmend
Kinder in Risikokonstellationen geboren werden, deren
Genese und Auswirkungen nicht hinreichend bekannt
sind, die aber mit hoher Wahrscheinlichkeit erheblichen
Handlungsbedarf nach sich ziehen, begriindet das For-
schungsinteresse.

Fragestellungen

Mit dem Ziel, die kindliche Entwicklung unter den ge-

nannten Bedingungen besser verstehen und Familien

angemessen unterstiitzen zu kénnen, widmet sich die

Untersuchung drei Fragestellungen:

1. Analyse der kindlichen Entwicklung von der Geburt
bis zur Vollendung des 2. Lebensjahres.

2. Analyse ausgewahlter Merkmale des biopsycho-
sozialen Kontextes der kindlichen Entwicklung.

3. Analyse von Zusammenhangen zwischen Aspekten
der friihkindlichen Entwicklung und Merkmalen
des biopsychosozialen Kontextes.
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Untersuchungsdesign

Die Stichprobe bilden Kinder, die innerhalb von 12 Mona-
ten in der Schweiz von Muttern mit ID geboren werden.
Der Zugang zur Stichprobe erfolgt Uber Spitdler sowie
tiber Hebammen. Im Rahmen einer Langsschnittstudie
werden die Kinder und ihre Mitter ber sechs Messzeit-
punkte hinweg begleitet. Daten zur kindlichen Entwick-
lung werden hauptsachlich mittels eines standardisier-
ten Entwicklungstests (Bayley Ill) erhoben. Die Merkmale
des biopsychosozialen Kontextes werden mittels Test-
verfahren, strukturierten Beobachtungen und Frage-
bégen ebenfalls standardisiert erhoben.

Durch diese Studie konnen an einer unausgelesenen Stich-
probe, unter exakter Kontrolle der Definitionskriterien fir
ID differenzierte Langsschnittdaten zur kindlichen Ent-
wicklung und zu den diesbeziiglichen Einflussfaktoren
erhoben werden, wie sie bisher noch nicht vorliegen. Die-
ses Grundlagenwissen ist flir verschiedene gesellschaft-
liche Anwendungsbereiche von Nutzen, wie z.B.fir die
Optimierung der pra-, peri- und postnatalen medizini-
schen Versorgung von Risikokindern und deren Muttern,
fur die Qualitatssicherung bei Entscheidungsbildungen
im Rahmen des Kinder- und Erwachsenenschutzrechtes
und fiir die Ausgestaltung bedarfsgerechter Hilfestruk-
turen fiir Kinder und Eltern in der Schweiz.
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