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Abstract
Forschungsfrage: Das Ziel der Bachelorarbeit ist es zu beantworten, ob die wahrgenommene soziale
Unterstiitzung mit dem Belastungserleben von Eltern von Kindern mit Rett-Syndrom
zusammenhdngt. Dazu wird folgende Forschungsfrage gestellt: Inwiefern existiert ein
Zusammenhang zwischen der wahrgenommenen sozialen Unterstlitzung und der elterlichen
Belastung durch die spezifischen Anforderungen eines Kindes mit Rett-Syndrom?
Methode: Um die Forschungsfrage zu beantworten, wurde eine quantitative Erhebung mittels des
Eltern-Belastungs-Inventars (EBI; Troster, 2011) durchgefiihrt. Dazu wurden 24 Elternteile von
Kindern mit Rett-Syndrom mithilfe von Selbsthilfeorganisationen rekrutiert. Die Eltern waren
zwischen 30 und 65 Jahre, deren Kinder zwischen 6 und 44 Jahre alt.
Ergebnisse: Die vorliegenden Ergebnisse zeigen eine iiberdurchschnittliche Belastung der Miitter (T
= 67) gegeniiber der Normstichprobe (T = 50). Eine signifikant negative Korrelation ist zwischen der
Subskala Gesundheit des EBI und der Skala Verfiigharkeit sozialer Unterstiitzung zu erkennen (r =
42, p=.039). Ebenso zeigt der Einstichproben-T-Test eine kritische Uberschreitung des t-Werts von
t = 2.11 in allen Subskalen, bis auf Stimmung und Partnerschafi, was auf eine signifikante
Abweichung von der Normstichprobe hindeutet.
Diskussion: Die Ergebnisse sprechen fiir eine verstirktes Belastungserleben der Eltern aufgrund
geringer oder fehlender sozialer Unterstiitzung. Eine Erkldrung dafiir bietet der fehlende Puffer-
Effekt, der durch soziale Netzwerke zur Bewiltigung von gesundheitsschidlichen Stressoren beitrigt
(Diewald, & Sattler, 2010). Aber auch die SchlieBung der Betreuungseinrichtungen aufgrund der
Pandemie oder die allgemeine Schwierigkeit geeignete Betreuungsmafinahmen fiir Kinder mit Rett-
Syndrom zu finden, kdnnen zu diesem negativen Zusammenhang beigetragen haben (Sarimski, 2021;
Zinn, & Bayer, 2021). Ebenso spricht Sarimski (2021) von der stirksten Einschrinkung der
korperlichen Gesundheit von Eltern von Kindern mit Rett-Syndrom gegeniiber Eltern von Kindern
mit anderen neurologischen oder genetischen Stérungen.
Ausblick: Fiir die zukiinftige Forschung sollte die Stichprobengrofe erhoht werden, um weitere
Analysen vornehmen zu koénnen und eine eventuelle Kausalitit zwischen der wahrgenommenen
sozialen Unterstiitzung dem elterlichen Belastungserleben beim Rett-Syndrom feststellen zu kdnnen.
Auch das viterliche Belastungserleben sollte in der Forschung mehr Beachtung finden, da es durch

diese Studie durch fehlende Referenzdaten des EBI nicht betrachtet werden konnte.
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Soziale Unterstiitzung und Belastung bei Eltern von Kindern mit Rett-Syndrom
(Wihrend der Covid-19-Pandemie)

Elternschaft geht mit vielen Herausforderungen und Veridnderungen einher. Ein Kind mit
Entwicklungsstorung kann diese Herausforderungen verstirken oder sogar zusétzliche hervorrufen
(Troster & Lange, 2019). Dies kann zu einem erhohten Zeitaufwand fiir die Eltern fiihren und deren
Ressourcen intensiver beanspruchen (Sarimski, 2021). Verschiedene Behinderungsbilder konnen
dabei zu einer stirkeren oder weniger starken Belastung fiihren. Das Rett-Syndrom zéhlt zu den
seltenen Gen-Behinderungen, welche eine Vielzahl an korperlichen und geistigen Symptomen mit

sich bringt.

1 Wasist das Rett-Syndrom?

Das Rett-Syndrom zihlt zu den tiefgreifenden Entwicklungsstorungen und kann in den
meisten Fillen durch eine molekulargenetische Untersuchung diagnostiziert werden (Noterdaeme,
2010; Klein, Strehl, & Epplen, 2001). Dabei ldsst sich eine Mutation auf dem MeCP2-Gen
feststellen. Das Gen ist zunéchst dafiir zustdndig, nachgeschaltete Gene abzuschalten (Hunter,
2007). Durch eine Mutation auf dem MeCP2-Gen ist dieses nicht funktionstdhig, welches zu einer
Storung im zentralen Nervensystem fiihrt. Zusitzlich entstehen Verdnderungen in Hirnarealen,
welche fiir kognitive, sensorische, emotionale, motorische und autonome Funktionen zustidndig
sind. Beispielhaft sind folgende Symptome zu nennen: Verlust von erworbenen, zielgerichteten
Handfunktionen, Handstereotypische Bewegungen, wie Klatschen, Wringen oder Klopfen,
Beeintrichtigung der Fortbewegung, sozialer Riickzug, gestortes Kommunikationsverhalten und

kognitive Beeintrdchtigungen (Hunter, 2007).

2 Forschungsstand

Die allgemeine elterliche Belastung wurde bereits in vielen Studien ausfiihrlich erforscht.
So konnte die Studie KiD 0-3 einen signifikanten Zusammenhang zwischen dem elterlichen
Stresserleben und einem Mangel an sozialer Unterstiitzung feststellen (Fullteron, Eickhorst, Lorenz,
2019). Bellingrath et al. (2009) hat herausstellen konnen, dass 92% der Eltern von Kindern mit
Behinderung eine Belastung durch die Behinderung ihres Kindes erleben. Dabei ist das
Belastungserleben bei Miittern durchschnittlich hoher als bei Vitern (Doege, Aschenbrenner,
Nassal, Holtz, & Retzlaff, 2011). Allerdings sind Miitter eher dazu in der Lage soziale
Unterstiitzungsfaktoren zu nutzen, um das Stresserleben zu mindern (Doege, Aschenbrenner,
Nassal, Holtz, & Retzlaff, 2011). Auch iiber die Hilfte der Eltern von Kindern mit Autismus-

Spektrums-Storung (ASS) zeigen nach Untersuchungen mit dem Eltern-Belastungs-Inventar (EBI;



4
Troster, 2011) ein sehr starkes Belastungsempfinden (Weishaupt, Krebber, Strelow, & Zwingmann,
2019). Lediglich Sarimski (2003) und Miiller et al. (2007) haben Untersuchungen zum elterlichen
Stresserleben beim Rett-Syndrom durchgefiihrt. Sarimski (2003) konnte feststellen, dass die
meisten Probleme der Miitter durch ihre Gesundheit, die Versorgung und Forderung des Kindes,
den Umgang mit problematisch empfundenen Verhaltensweises sowie durch die Beschéftigung des
Kindes entstehen. Miiller et al. konnte herausstellen, dass Familien mit einer niedrigen Familien-
Kohérenz die inner- wie auch auBerfamilidren Unterstiitzungsmoglichkeiten nicht gut nutzen

konnen (2007).

3 Zielsetzung und Forschungsfrage des Projektes

Ziel dieser Arbeit ist eine intensive Betrachtung der Belastung bei Eltern von Kindern mit
Rett-Syndrom. Dabei soll untersucht werden, inwiefern ein Zusammenhang zwischen der
wahrgenommenen sozialen Unterstiitzung und der elterlichen Belastung existiert. Die Covid-19-
Pandemie soll bei der Auswertung der Ergebnisse beriicksichtigt werden, da diese einen Einfluss
auf die elterliche Belastung hat (Bujard, Lal3, Diabaté, Sulak, & Schneider, 2020). Zudem muss die
spezifische Behinderung des Kindes bei der Auswertung beachtet werden, da das Rett-Syndrom
eine tiefgreifende Entwicklungsstdrung mit teilweise schweren korperlichen und geistigen
Beeintrichtigungen ist, welche zu einer zusétzlichen Belastung fiihren kann. Auf Grundlage dieser

Zielsetzungen wird fiir die Arbeit folgende Forschungsfrage aufgestellt:

Inwiefern existiert ein Zusammenhang zwischen der wahrgenommenen sozialen
Unterstiitzung der Eltern und der elterlichen Belastung durch die spezifischen Anforderungen eines

Kindes mit Rett-Syndrom?

In der Studie wurde angenommen, dass die wahrgenommene soziale Unterstiitzung einen negativen

Zusammenhang mit der elterlichen Belastung aufweist.

4 Stichprobe

Die Stichprobe umfasst 24 Elternteile von Kindern mit Rett-Syndrom. 18 der
Teilnehmenden waren Miitter und 6 Viter. Das Durchschnittsalter liegt bei 49,5 Jahren. 15 der
Teilnehmenden sind berufstétig. Die restlichen 9 Elternteile befinden sich im Mutterschutz, sind mit
der Pflege des Kindes mit Rett-Syndrom beschiftigt oder befinden sich in Rente. 2 der 24
Teilnehmenden sind alleinerziehend. Der Grofteil (14) der Kinder mit Rett-Syndrom sind bereits

volljahrig.



5 Das Eltern-Belastungs-Inventar (EBI)

Grundlage des EBI ist das Parenting Stress Modell nach Abidin (1995). Beim EBI handelt es
sich um ein quantitatives Erhebungsinstrument mit 12 Subskalen (Troster, 2011). Jede
Belastungsquelle des Parenting Stress Modell — abgesehen von positiver Verstirkung — bildet dabei
eine Subskala: Anpassungsfihigkeit, Akzeptierbarkeit, Anforderung, Stimmung, Ablenkbarkeit,
Depression, Bindung, Personliche Einschrdnkung, elterliche Kompetenz, soziale Isolation,
Partnerbeziehung und Gesundheit. Zudem umfasst das EBI eine gesonderte Skala zur Erfassung der
Verfiigbarkeit sozialer Unterstiitzung. Das theoretische Konstrukt ist die elterliche Belastung,
welche mithilfe von 48 Aussagen ermittelt wird. Die Gesamtskala kann zudem in einen Kindbereich
und einen Elternbereich aufgeteilt werden. Zielgruppe des EBI umfassen Eltern von Kindern mit
Behinderung bzw. chronischer Erkrankung oder Verhaltensproblemen. Grundsitzlich sind die Items
an den Belastungen von Miittern ausgelegt. Allerdings konnen sie auch bei Vitern zum Einsatz
kommen, wobei zur viterlichen Belastung keine Normen vorliegen. Deshalb konnen Ergebnisse zur
viterlichen Belastung nur genutzt werden, um verschiedene Gruppen zu vergleichen oder die
Wirksamkeit von Interventionsmafnahmen zu iiberpriifen. Im EBI werden T-Werte fiir den
Vergleich mit der Normstichprobe zur Verfiigung gestellt. Liegt der T-Wert hoher als 60, liegt die
elterliche Belastung im kritischen Bereich und es liegt eine starke Belastung vor. Ist der T-Wert

hoher als 70 gilt die Belastung als sehr stark (Troster, 2011).

6 Ergebnisse

Der durchschnittliche T-Wert der gesamten Stichprobe liegt bei T = 67, ausgenommen bei
den alleinerziehenden Eltern. Die alleinerziehenden Eltern weisen einen durchschnittlichen T-Wert
von T > 70 auf. Die Teilskala des Elternbereichs hat bei Eltern mit Partnerschaft einen T-Wert von
T = 62 und ohne Partnerschaft T > 70. Zu beachten ist, dass die T-Normen des EBI nur fiir Miitter
normiert sind. Aufféllig ist hier die unterschiedlich verteilte Stirke der Belastung. Die Miitter der
Stichprobe erleben vermehrt eine sehr starke Belastung, wobei das Belastungsempfinden in der

Teilstichprobe der Viter ausgeglichen zwischen keiner, starker und sehr starker Belastung ist.

In einem néchsten Schritt wird eine Produkt-Moment-Korrelation nach Pearson zwischen
der Skala Verfiigbarkeit sozialer Unterstiitzung und der Gesamtskala des EBI sowie beider
Teilskalen und allen Subskalen durchgefiihrt. Eine signifikante Korrelation (r = 42, p = .039) liegt

zwischen der Subskala Gesundheit und der Skala Verfiigbarkeit sozialer Unterstiitzung vor.



Ein Vergleich der Mittelwerte zwischen der Normstichprobe des EBI mit der
Gesamtstichprobe und den Miittern der Stichprobe durch einen Einstichproben-T-Test, zeigt eine
kritische Uberschreitung der t-Werte (t > 2.11) in allen Skalen, bis auf die Subskalen Stimmung und
Partnerschaft. Dies deutet darauthin, dass die hier erhobenen Daten signifikant von der

Normierungsstichprobe abweichen.

7 Diskussion

Die T-Werte der Stichprobe zeigen vor allem bei den Miittern eine aufféllig hohe Belastung
(T = 68). Dies liegt unter der durchschnittlichen Belastung der Miitter aus der Normstichprobe des
EBI (T = 50). Auch der Einstichproben-t-Test konnte einen signifikanten Unterschied zwischen den
beiden Stichproben zeigen. Dafiir kann es mehrere Erkldarungen geben. Durch die kleine Stichprobe
von N < 30, konnen Extremwerte einen stiarkeren Einfluss auf den Mittelwert ausiiben. Zudem sind
in der Stichprobe ausschlieflich Elternteile von Kindern mit Rett-Syndrom vertreten, was zu einem
erheblichen Unterschied in der Stirke der Belastung fiihren kann im Vergleich zu Eltern von
Kindern ohne Behinderung (Bellingrath, Iskenius-Emmler, Haberl, & NuBbeck, 2009). Sarimski
(2021) beschreibt verschiedene Studien, die belegen konnten, dass Entwicklungsstdrungen mit
schwerer intellektueller Beeintrichtigung — wie das Rett-Syndrom — eine signifikant hohere
Belastung bei den Eltern auslosen. Je nach Auspriagung der Verhaltensauffalligkeiten variiert die
erlebte Familienbelastung jedoch stark (Sarimski, 2021). Da das Rett-Syndrom mit einer Vielzahl
an Verhaltensauffalligkeiten einhergeht (Hunter, 2007), ist dies eine mogliche Erklarung fiir die
starke Abweichung von der Normstichprobe. Ebenso zeigte die Stichprobe mit Eltern von Kindern
mit ASS von Weishaupt et al. (2019) signifikante Unterschiede zu der Normstichprobe. Dies konnte
ebenfalls darauf hindeuten, dass tiefgreifende Entwicklungsstdrungen zu einer verstérkten
Belastung der Eltern fiihren. Auch die Unterschiede in den soziodemographischen Daten zwischen
Stichprobe und Normstichprobe konnen fiir die Unterschiede in den T-Werten verantwortlich sein
(Doring & Bortz, 2016). Zudem kann die Pandemie einen Einfluss auf die elterliche Belastung
genommen haben. Die Mannheimer Corona-Studie konnte eine Abnahme der Zufriedenheit im
Familienleben feststellen (Bujard, Lal3, Diabaté, Sulak, & Schneider, 2020). Besonders durch die
Entgrenzung zwischen Arbeit und Familienleben haben Miitter eine stirkere Alltags- und
Organisationsbelastung erlebt (Bujard, La3, Diabaté, Sulak, & Schneider, 2020). Die SchlieBung
von Schulen und Betreuungsmoglichkeiten wihrend der Covid-Pandemie konnte als weiterer
Stressor empfunden worden sein (Zinn & Bayer, 2021). Durch den Wegfall der Betreuung wurde
der Zeitaufwand fiir die eigene Betreuung und auch die Organisation des Distanzunterrichts deutlich
erhoht. Dies kann eine weitere Erkldrung dafiir sein, dass eine iiberdurchschnittliche Belastung

vorliegt.



Die signifikant negative Korrelation zwischen der Subskala Gesundheit und der Skala
Verfiigbarkeit sozialer Unterstiitzung deutet auf eine Beeinflussung der wahrgenommenen sozialen
Unterstiitzung und der elterlichen Gesundheit hin. Wie diese Beeinflussung aussieht und, ob auch
eine Kausalitét besteht, bedarf weiterer Kldrung. Zahlreiche Studien zum Zusammenhang zwischen
der Gesundheit und sozialer Unterstiitzung kommen zu keinem eindeutigen Ergebnis (Bruns, 2013).
Dennoch beschreibt Sarimski (2021), dass Miitter von Kindern mit Rett-Syndrom im Vergleich zu
Miittern von Kindern mit Down-Syndrom oder neurologischen Storungen die stirkste
Einschrankung in ihrer korperlichen Gesundheit erleben. Zudem tréigt die Schwierigkeit eine
geeignete Betreuungseinrichtung fiir die Kinder zu finden, zu dem Belastungserleben der Miitter bei
(Sarimski, 2021). Dies kann eine Erkldrung dafiir sein, dass die Verfiigbarkeit sozialer

Unterstiitzung in dieser Untersuchung negativ mit der wahrgenommenen Gesundheit korreliert.

8 Limitationen

Da der Stichprobenumfang in dieser Untersuchung sehr klein ist, ist die Interpretation mit
Vorsicht zu betrachten. So sind Korrelationsberechnungen besonders bei kleineren Stichproben
ausreiflerempfindlich (Bortz & Schuster, 2010). Aus diesem Grund wurde die Stichprobe bei den
Korrelationsberechnungen nicht erneut verkleinert, indem die Viter aus der Stichprobe
herausgenommen wurden, auch wenn das EBI eine Berechnung fiir Viter strenggenommen nicht
vorsieht. Auch die t-Werte der Viter des Einstichproben-T-Tests miissen mit Vorsicht betrachtet
werden. Bortz & Schuster (2010) betonen, dass durch einen kleinen Stichprobenumfang die

Teststarke abnimmt.

9 Fazit

Die Forschungsfrage ldsst sich damit wie folgt beantworten: Zwischen der
wahrgenommenen sozialen Unterstiitzung der Eltern von Kindern mit Rett-Syndrom und der
wahrgenommenen elterlichen Belastung konnte ein (negativer) Zusammenhang festgestellt werden.
Insbesondere die Subskalen des Elternbereichs korrelierten negativ mit der sozialen Unterstiitzung.
Je niedriger die soziale Unterstiitzung wahrgenommen wurde, desto hoher empfanden die Eltern ihr
Belastungserleben. Wirklich signifikant war dabei der Zusammenhang zwischen der
wahrgenommenen Gesundheit der Eltern und der wahrgenommenen sozialen Unterstiitzung. Die
Ergebnisse sprechen somit fiir die Alternativhypothese. Inwiefern eine geringe Verfiigbarkeit
sozialer Unterstiitzung den Gesundheitszustand der Eltern von Kindern mit Rett-Syndrom
beeinflusst, bedarf weiterer Untersuchungen und Kldrung. Auf Grundlange anderer Studien

(Diewald & Sattler, 2010; Bullinger & Nowak, 1998; Smith & Christakis, 2008; Almeida et al.,



2010) kann davon ausgegangen werden, dass den Eltern ohne ein festes soziales Netzwerk, Puffer
zur Bewiltigung gesundheitsschidlicher Stressoren fehlen. Die Schwierigkeit angemessene
Betreuung fiir das Kind zu finden und das damit verbundene Fehlen von sozialer Unterstiitzung
fiihrt laut Sarimski (2021) zu einem verstirkten Belastungserleben der Eltern. Zudem scheinen
genetische Erkrankungen mit schwerer intellektueller Beeintrachtigung sowie
Verhaltensauffilligkeiten das Gesundheitsempfinden der Eltern zu beeinflussen (Sarimski, 2021).
Nennenswert ist hier auch der Zeitmangel, den viele Eltern aufgrund der besonderen Bediirfnisse
des Kindes haben. Die Pflege von Beziehungen ist dadurch stéirker eingeschrinkt als bei Eltern von

Kindern ohne Behinderung (Sarimski, 2021).

10  Ausblick

In der Forschung sollte das Rett-Syndrom und die damit einhergehende Elternbelastung
intensiver untersucht werden, indem die Stichprobengrofle erhoht wird, um weitere Analysen
vornehmen zu konnen. So konnte die hier festgestellte Korrelation zwischen der elterlichen
Gesundheit und der wahrgenommenen Belastung auf eine mogliche Kausalitét beforscht werden.
Ein weiterer wichtiger Forschungsstrang konnte die Wirkung von Interventions- bzw.
Priventionsmafnahmen gegen die Belastung von Eltern von Kindern mit Rett-Syndrom bilden.
Besonders wichtig ist auch eine intensivere Beforschung von viterlichem Belastungsempfinden.
Das EBI hat zur viterlichen Belastung keine Referenzdaten vorliegen, allerdings wire dies fiir eine

vollstindige Erfassung von elterlicher Belastung unabdingbar.
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