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Meinen Eltern,

die mir gelehrt haben, dass es normal ist, verschieden zu sein.
die mir gezeigt haben, dass Gott keine Fehler macht.

die mir klar gemacht haben, dass ein Handicap nicht immer eine Behinderung bedeutet.

Und allen Menschen,

die nicht perfekt sind, die anders sind

und vielleicht gerade deshalb so besonders und wertvoll.
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1. Einleitung

Seit nun bald sieben Jahren bin ich im Behindertenbereich tétig. Durch diese Arbeit lernte
ich viele Menschen mit Down-Syndrom (DS) kennen und erkannte sehr rasch, welche Be-
reicherung sie fiir mein Leben sind. Ich verstehe die Arbeit mit Menschen mit Behinderung
als eine Art Symbiose, in der jeder nimmt und gibt — KlientInnen wie BetreuerInnen. Die
Tatsache allerdings, dass viele Menschen dies nicht so sehen, stellt den Hauptgrund fiir
meine Themenwahl dar.

Des Weiteren ist die Prianatale Diagnostik (PND) mit ihren Konsequenzen mittlerweile fast
zur Routineuntersuchung geworden. (Vgl. Haker 2002 S. 102) Wihrend werdende Miitter
Angst vor einem behinderten Kind haben (vgl. Willenbring 1999), sichern sich Frauenérz-
te/ Frauendrztinnen gegen mogliche spitere Vorwiirfe bzw. Schadensersatzzahlungen ab
(,,wenn ich das gewusst hitte ...“). (Vgl. Weiske 2008)

Eine zentrale Bedeutung hat diesbeziiglich die gesetzliche Lage in Osterreich, die es mog-
lich macht, Schwangerschaftsabbriiche unter bestimmten Bedingungen bis kurz vor der
Geburt durchzufithren. Wird mithilfe der PND ein mogliches Vorliegen von DS diagnosti-
ziert, entscheiden sich tiber 90% der schwangeren Frauen fiir eine Abtreibung. (Vgl. Ho-

henecker 2003 S. 13)

Abseits von gesetzlicher Lage und gegenwirtigem gesellschaftlichen Denken kommt wie
bereits erwidhnt das Hauptinteresse diese Thematik betreffend aus meinen beruflichen und
privaten Erfahrungen mit Menschen mit DS. Diese ldsst mich entgegen vieler bestehender
Meinungen zu der Ansicht kommen, dass Menschen mit DS fiir Eltern, Geschwister und
Mitmenschen zwar eine gewisse Herausforderung darstellen (nicht zuletzt, weil Menschen
mit DS intellektuelle beeintrichtigt sind und erhohten Pflege- und Kiimmerungsbedarf
erfordern), sie aber durchaus auch eine unverzichtbare Bereicherung fiir die Gesellschaft
darstellen. Sie verkorpern den liebenswerten Gegenpol zur Hetze, Ungeduld und verbisse-

nen Zielstrebigkeit unserer Zeit.

Die zentrale Hypothese, die der Arbeit zugrunde liegt, lautet also: Wiissten schwangere
Frauen (und die Gesellschaft an sich), dass ein Kind mit DS nicht zwangsldufig das
Schlimmste bedeutet, wire diese prinatale Diagnose moglicherweise nicht mehr fiir den

Grof3teil der Frauen ein Abtreibungsgrund.

11



Fiir mich als angehende Pflegewissenschaftlerin besonders von Interesse ist des Weiteren
die Frage, inwieweit die Pflegewissenschaft eine Arzte- bzw. Arztinnenunterstiitzte Bera-
tungshilfe sein kann' und was die Pflegewissenschaft leisten kann, um schwangere Frauen
umfassend zum Thema DS aufzukliren, sie zu beraten und auf mogliche bestehende Hilfe-
und Unterstiitzungsmoglichkeiten hinzuweisen, um Menschen mit DS das bieten und er-
moglichen zu konnen, was fiir sie aus pflegewissenschaftlicher, betreuerischer, medizini-
scher und behindertenpiddagogischer Sicht jeweils unter der Beriicksichtigung individueller
Komponenten notwendig erscheint, um die Lebensqualitit von ihnen und ihrer Familie zu
heben. Welche Hilfeleistungen u. A. hierbei erforderlich wiren, was inwieweit zur Verfii-
gung gestellt bzw. verbessert werden muss, soll in dieser DA mittels qualitativer Inter-
views mit Menschen mit DS, Arztlnnen, Physiotherapeutlnnen und Arbeitsgebern von

Menschen mit DS herausgefunden werden.

Es ergibt sich also folgende weitere zentrale Hypothese: Wird bei der PND eine Chromo-
somenanomalie festgestellt, so spielt im Entscheidungsprozess (das Kind zur Welt bringen
oder abtreiben) nicht nur die schwangere Frau, die sich fiir eine PND entschieden hat, eine
Rolle, sondern auch die gesamte Gesellschaft. Erfolg, Perfektionismus, Profitgier und Leis-
tungsmaximierung sind die Schlagworter unserer Zeit. Menschen, die nicht dem Ideal / der
Norm entsprechen, sollen — ,,wenn es doch schon moglich ist* — ausgesiebt werden. Ich bin
jedoch der Ansicht, dass der Menschheit etwas Unersetzbares verloren ginge, wenn sich
der Trend, sich gegen ein Kind mit DS zu entscheiden, fortsetze. Der ,,ideale Mensch*
wird an Parametern gemessen, die nicht zwangsldufig fiir personliches Gliick entscheidend
sind (Erfolg, Reichtum, Aussehen, Geschiftigkeit, Perfektionismus etc.). Charakterstirken
wie Freundlichkeit, Aufgeschlossenheit, Ehrlichkeit, Frohlichkeit und Familiensinn werden

—um einen modernen, erfolgreichen Menschen zu beschreiben — wohl nur selten genannt.

Im Rahmen dieser Diplomarbeit soll also herausgefunden und analysiert werden, was die
Pflegewissenschaft dazu betragen kann, Menschen mit DS und ihren Angehorigen das Le-
ben zu erleichtern. Inwieweit konnten Pflegewissenschaftlerlnnen z.B. dazu eingesetzt
werden, Aufkldrung zu leisten (sowohl gegeniiber Frauen vor und nach der PND als auch
gegeniiber ihrem sozialen Umfeld und der gesamten Bevolkerung). Wie kann dem Trend
entgegengesteuert werden, dass nur mehr ,,ideale Kinder* geboren werden (diirfen / soll-

ten)? Ist dabei Aufkldarung und Sensibilisierung der Schliissel zum Erfolg?

" Es gibt zwar zahlreiche Publikationen zum Thema Menschen mit DS, der pflegewissenschaftliche Aspekt
blieb allerdings unberiicksichtigt.
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Wie kann den Menschen die Angst vor Behinderung verringert werden? Wie konnte eine
(bessere) Zusammenarbeit zwischen Arztlnnen und Pflegewissenschaftlerlnnen hergestellt
werden?” Wie stehen ArztInnen zu diesem Thema? Wie und was denken Menschen mit DS

iiber die Mitmenschen? Uber Diskriminierung und Ausgrenzung?

All diese Fragestellungen werden zu Beginn der Arbeit in einem Theorieteil aufgearbeitet,
in dem es v.a. darum geht, aktuelle Literatur diese Thematiken betreffend zusammenzufas-
sen und zu diskutieren. Dabei wird das Down-Syndrom mit seinen Ursachen, Folgen, For-
men, Bezeichnung und Symptomen genauso besprochen wie padagogische Fordermodelle
und medizinische bzw. pflegerische Besonderheiten im Umgang mit Menschen mit DS. Im
Anschluss daran stehen Publikationen im Vordergrund, die sich mit Menschen mit DS in
und fiir die Gesellschaft auseinander setzten. Im zweiten groferen Theorieteil steht die
Prénataldiagnostik (PND) im Zentrum des Interesses. Vorgehensweise und Haufigkeit der
Durchfiihrung, Moglichkeiten, Grenzen und Risiken der PND sowie eine adiquate Uber-
mittlung der Diagnose ,,Down-Syndrom* stellen die Schlagwdrter dieses Abschnitts dar.
Inwieweit die gesetzliche Lage in Osterreich und die Gesellschaft in diesem Zusammen-

hang eine Rolle spielt, soll ebenfalls thematisiert werden.

Der folgende empirische Teil setzt sich aus quantitativen und qualitativen Untersuchungs-
verfahren zusammen: Mittels der quantitativen Mini-Befragung soll ein Einblick gewihrt
werden, ob und wie Menschen mit DS auf die Mitmenschen wirken. Die qualitativen,
problemorientierten Interviews mit einem jungen Mann mit DS und dessen Vorgesetzten
sowie Experteninterviews mit einem Préinataldiagnostiker, einer Physiotherapeutin und
einer Hebammen stellen eine weitere Analysegrundlage dar. Umrahmt und iiberpriift wer-
den die gewonnenen Erkenntnisse zum einen durch Bekanntes aus der Wissenschaft und
zum anderen durch teilnehmenden Beobachtungen, durchgefiihrt auf Urlauben mit einer

Frau mit DS.

Liicken in der Forschung gibt es v.a. insoweit, als selten bis kaum Menschen mit DS selbst
zu Wort kommen (diirfen), obwohl die Thematik sie selbst betrifft. Es wird zwar vieles
iber sie geschrieben, Betroffene dazu aber eigentlich kaum befragt. Dies soll in dieser Ar-

beit anders sein.

* ArztInnen die alleinige Aufgabe der umfassenden Aufklirung von schwangeren Frauen iiber DS und das
Leben mit einem Kind mit DS aufzubiirden, erscheint mir nicht zielfiihrend. Pflegewissenschaftlerlnnen
konnten hierfiir vielleicht unterstiitzend eingesetzt werden.
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2. Allgemeiner Teil

2.1. Das Down Syndrom (DS)

2.1.1. Geschichtlicher Hintergrund und Bezeichnung

Der Mediziner John Langdon-Down beschreibt 1866 als erster das Down-Syndrom (DS)
unter wissenschaftlichen Gesichtspunkten als ein eigensténdiges, zu anderen Behinderun-
gen abgrenzbares Syndrom. In seiner Schrift “Observations on an ethnic classification of
idiots* (,,Beobachtungen einer ethnischen Klassifizierung von Schwachsinnigen*) beschift-
tigt er sich mit den verschiedenen Arten geistiger Behinderung und versucht mittels Eintei-
lung, Entwicklungsprognosen erteilen zu konnen. (vgl. Langdon-Down 1866) Da
Langdon-Down u.a. optische Besonderheiten bei Menschen mit DS feststellt und er sich
durch die fiir das DS typischen mandelférmigen Augen und rundliche Kopfform an Mon-
golen erinnert, geht auf ihn auch die Bezeichnung Mongolismus® zuriick. (vgl. Wilken
2003 S. 11f.) Der britische Arzt erkennt aber nicht nur das fiir das DS typische Aussehen,
sondern auch charakteristische Verhaltensziige und macht Vorschlidge fiir Behandlungen
und Forderungen von Menschen mit DS*. Den Grund fiir diese Art der Behinderung kennt
Langdon-Down allerdings noch nicht. Erst 1959 findet das franzosische Forschertrio Le-
jeune, Gautier und Turpin heraus, dass dem DS eine Chromosomenanomalie zugrunde

liegt. (vgl. Wilken 2003 S. 13f.)

Wie bereits kurz erwihnt, gibt es viele Bezeichnungen fiir Menschen mit DS. Neben den
klar diskriminierenden Ausdriicken wie ,,Mongole* oder ,,mongoloides Kind*“ lehne ich
auch verniedlichende Ausdriicke wie ,,Downie oder ,,Mongodlchen* ab. Auch Bezeich-
nungen, die die Behinderung in den Vordergrund stellen (wie z.B. ,,das Down Syndrom
Kind“ oder ,,der behinderte Erwachsene®), sind m. E. zu vermeiden. In meiner Arbeit ge-
brauche ich daher ausschlieBliche den die Behinderung bezeichnenden Ausdruck ,,Down-
Syndrom* und die von der Behinderung betroffenen Menschen, je nach dem um welche

Personen es sich handelt, ,,Sduglinge, Kinder oder Erwachsene mit Down-Syndrom®.

? Dieser Ausdruck wird heute allerdings als diskriminierend und rassistisch verstanden.

* Mehr Informationen gibt es hierzu von Norbert J. Pies. Er beschiiftigt sich ausfiihrlich mit der Person und
der Arbeit John Langdon-Downs (vgl. Pies 1996 und http://www.down-syndrom.org/allg/klassifi.shtml).
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Da in dieser Arbeit auch die Prinataldiagnostik eine zentrale Rolle spielt, sind ebenfalls die
verschiedenen Bezeichnungen fiir das ungeborene Kind von Interesse. Diese Bezeichnun-
gen spiegeln oft schon die ,,Beziehung* bzw. die Einstellung wider, die man diesem Emb-
ryo gegeniiber hat. So sind die medizinischen Begriffe Forus und Embryo wie folgt zu ver-
stehen: Als Embryo wird in der Medizin der menschliche Keimling wéhrend der Entwick-
lung verstanden (bis Ende des dritten Schwangerschaftsmonats), als Férus hingegen das
ungeborene Kind nach dem Ende der Embryonalzeit bis zur Geburt. (vgl. Kroger 2004 S.
4) In dieser Arbeit werden neben den beiden medizinischen Termini auch Ausdriicke wie
,.das ungeborene Kind* oder ,,Kind*“ verwendet. Von Formulierungen wie ,,das werdende
Leben* distanziert sich die Verfasserin, da sie der Meinung ist, dass es sich beim Embryo
bzw. beim Foten nicht um werdendes Leben, sondern vielmehr um bereits bestehendes

Leben handelt.

2.1.2. Ursachen und Formen des Down-Syndroms

In diesem Abschnitt beziehe ich mich — sofern nicht anders vermerkt — auf das von Eber-
hard Schwinger und Joachim Dudenhauser 2007 herausgegebene Werk ,,Menschen mit
Down-Syndrom*.

Das DS beruht auf einer Chromosomenverdnderung, die durch das Nicht-Trennen von
Chromosomen zustande kommt. Wie bereits erwihnt, findet das franzosische Arzteteam
rund um Lejeune, Gautier und Turpin 1959 heraus, dass bei Kindern mit DS das 21. Chro-
mosom in jeder Zelle nicht wie iiblich zweimal, sondern dreimal vorliegt®. Das DS ist die
hiufigste autosomale Trisomie bei lebendig geborenen Kindern und der vierthdufigste
Grund fiir Mortalitdt und Morbiditét bei Kindern. Diese numerischen Chromosomenmuta-
tionen treten in verschiedenen Formen auf. Die am héufigsten vorkommende Form (bei
95% der Menschen mit DS®) ist die s.g. freie Trisomie, bei der ein zusitzliches Chromo-
som 21 vorliegt (insgesamt sind also 47 Chromosome zu zédhlen). Diese freie Trisomie 21
begriindet sich meist aus einer spontanen Genmutation, die sich aus dem Nicht-Trennen

(Non-Disjunction) der Chromosomen wihrend der Meiose ergibt. Zu einer Non-

> Diese Besonderheit fiihrt auch zu der als Synonym von ,,Down-Syndrom* zu verstehendes Bezeichnung
,,Irisomie 21* (Schwinger / Dudenhauser 2007 S. 17).

® Neuhiuser / Steinhausen (2003) geben an, dass bei 90 % der Kinder mit DS die freie Trisomie 21 vorliegt
(S. 176). In weiterer Folge beziehe ich mich aber aufgrund der héheren Aktualitét auf Schwinger/ Dudenhau-
ser (2007).
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Disjunction kann es in seltenen Fillen auch erst in der mitotischen Teilung nach der Be-
fruchtung kommen. Hierbei ergibt sich dann eine Art Mosaik, bei dem neben den Zellen
mit Trisomie auch solche mit unauffilligem Chromosomensatz vorliegen. (vgl. Schwinger

/ Dudenhauser 2007 S. 17f.)

Eine weitere Form des DSs stellt die s.g. Translokationstrisomie 21 dar, welche bei 3-4 %
der Menschen mit DS vorliegt. Hierbei stellt die Robertsonsche Translokationstrisomie 21
die groBite Gruppe dar. Die Chromosomenanomalien beruhen in diesem Fall auf einer zent-
rischen Fusion bei einem medizinisch unauffilligen Elternteil oder treten spontan auf. Als
dritte und kleinste Gruppe der moglichen Formen des DSs sind noch die s.g. Trisomie-21-
Mosaike zu erwihnen. 1-2 % der Menschen mit DS haben mosaikartige Chromosomen:
hierbei gibt es sowohl Zelllinien mit drei Chromosomen 21 als auch Zelllinien mit nur

zwei Chromosomen 217, (vgl. Nithe 2006 S. 10f.)

2.1.3. Haufigkeit und Diagnostik

Die Zahl der Kinder mit DS wird unter den Neugeborenen meist mit ca. 1 : 700 angegeben.
Je nach Untersuchung schwankt aber diese Wahrscheinlichkeitsangabe. Sicher sind sich
die MedizinerInnen und WissenschaftlerInnen allerdings, dass das Alter der Eltern (v.a. der
Mutter) die Wahrscheinlichkeit fiir die Geburt eines Kindes mit DS stark beeinflusst.
Schwinger / Dudenhauser beziffern diese Erkenntnis wie folgt: Bei einer 20-jdhrigen
schwangeren Frau liegt die Wahrscheinlichkeit ein Kind mit DS zu bekommen bei ca.
0,06%, bei einer 30-Jdhrigen bei ca. 0,1 % und bei einer 40-Jahrigen bei ca. 1,0 %. (vgl.
Schwinger / Dudenhauser 2007 S. 26) Neuhduser und Steinhausen geben diese Angaben

detaillierter an (sie sprechen auch nicht von ,,Wahrscheinlichkeit*, sondern von ,,Risiko*):

" Genauere Informationen zur Translokationstrisomie 21 und zu den Trisomie-21-Mosaiken finden sich u.a.
bei Schwinger / Dudenhauser 2007 S. 18ff. und bei Neuhéuser / Steinhausen 2003 S. 174-191.
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Alter der Mutter Haufigkeit auf Risikozahl
bei der Geburt des Kindes 1000 Geburten

Jedes Alter 1,5 1 auf 650
30 Jahre 1,4 1 auf 700
34 Jahre 2,0 1 auf 500
35 Jahre 2,2 1 auf 450
36 Jahre 2,5 1 auf 400
37 Jahre 4,0 1 auf 250
38 Jahre 5,0 1 auf 200
39 Jahre 6,5 1 auf 150
40 Jahre 10,0 1 auf 100
41 Jahre 12,5 1 auf 80
42 Jahre 16,5 1 auf 60
43 Jahre 20,0 1 auf 50
44 Jahre 25,0 1 auf 40

Tabelle 1: Risiko des Auftretens von Down-Syndrom in der Abhingigkeit vom Alter
der Mutter (nach Harper, zitiert nach Neuhéuser / Steinhausen 2003 S. 177)

Folgende Tabelle setzt bereits frither an und schliisselt ebenfalls detailliert auf, wie grof}
die Wahrscheinlichkeit fiir das Auftreten von Down Syndrom bei der Geburt ist. Als Ab-
hingigkeitsvariable wird auch hier (ausschlieflich) das Alter der schwangeren Frau bei der

Empfingnis herangezogen.

Alter der Hiufigkeit Alter der Schwan- Hiufigkeit
Schwangeren geren
21 1:1500 33 1:600
23 1: 1400 35 1:350
25 1:1300 37 1:250
27 1:1200 39 1:150
29 1: 1000 41 1 : 80

Tabelle 2: Wahrscheinlichkeit fiir das Auftreten des DSs in Abhéngigkeit vom Alter der
Schwangeren (leicht modifiziert,
http://www.kudamm199.de/contents/info/Fruehdiagnostik_13_SSW.pdf )

Wie gezeigt wurde, besteht bei Frauen iiber 35 Jahren eine deutlich erhohte Wahrschein-
lichkeit, ein Kind mit DS zu bekommen. Trotzdem werden rund zweidrittel der Kinder mit
DS von Miittern unter 35 Jahren geboren. (vgl. Schliiter 2004 S. 3) Die Griinde hierfiir sind
relativ schnell erklart: Bei schwangeren Frauen iiber 35 Jahren werden haufiger und meist
genauere (auch invasive) prianatale Untersuchungen durchgefiihrt, wodurch Kinder mit DS

,entdeckt” und meist abgetrieben werden (Genaueres dazu unter 2.4.).

Als weitere sichere Einflussfaktoren fiir die Entstehung des DSs seien neben dem Alter der

Mutter noch auffillige Rekombinationsmuster und Keimbahn Mosaizismus genannt. An-
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dere genetische Faktoren werden allerdings noch vermutet (wie z.B. Gene, deren Mutatio-
nen zu einer vermehrt auftretenden Fehlverteilung der Chromosomen fithren). Ungekléart
ist bis dato auch die Frage, ob es endogene oder exogene Umweltfaktoren gibt, die eindeu-
tig als Einflussfaktoren identifiziert werden konnen®. (vgl. Schwinger / Dudenhauser 2007
S. 26f., 30-45)

Zusammenfassend kann aber festgestellt werden, dass es vermutlich sowohl genetische als
auch exogene Einflussfaktoren fiir die Non-Disjunction gibt. (vgl. Neuhduser/ Steinhausen

2003 S. 177)

Aufschlussreiches ist noch zur Familiensituation von Familien mit einem Kind mit DS zu
sagen: Eine Schweizer Studie’ ergab, dass es in der Gesamtbevilkerung zahlreiche Fami-
lien mit Einzelkindern gibt, nicht aber in Familien mit einem Kind mit DS: In diesen Fami-
lien ist das Kind mit DS selten ein Einzelkind, sondern es hat ein oder hiufig zwei oder
mehr Geschwister. (Jeltsch-Schudel 1999 S. 57, zitiert nach Wilken 2003 S. 18) Weiters
konnte durch zahlreiche Studien belegt werden, dass mehr Burschen als Mddchen vom DS
betroffen sind. Nithe kommt auf ein Verhiltnis von 1,37 : 1 (vgl. Nithe 2006 S. 67), Wil-
ken auf ein Verhiltnis von 57,2 : 42,8 (1974) und 54 : 46 (2000) (Leben mit Down-
Syndrom Nr. 42, 2003, S. 9). Griinde fiir diese ungleiche Geschlechterverteilung sind bis

heute nicht bekannt.

Laut WHO minimiert sich die Zahl der Geburten von Kindern mit DS seit zehn Jahren
kontinuierlich. (vgl. Chalupka 2009, http://www.diakonie.at, 20.3.2009) Entscheidend da-

bei bzw. grundlegend dafiir sind die gegenwértigen Entwicklungen in der Pridnatalen Diag-
nostik, wodurch das DS bei den meisten Kindern bereits im Mutterleib ,,identifiziert und
der Embryo infolge einer positiven Diagnose oftmals abgetrieben wird (mehr dazu unter

24.4.).

¥ Schwinger / Dudenhauser weisen auf ein interessantes Detail hin: Die hochste Zahl der Geburten mit DS in
Berlin gab es im Jdnner 1987, neun Monate nachdem die ersten radioaktiven Wolken der Tschernobyl-
Katastrophe die Stadt iiberfolgen hatten. (Schwinger / Dudenhauser 2007 S. 27)

? Die Ergebnisse dieser Schweizer Studie wurden spiter von einer japanischen (Tatsumi-Miyajima u.a.) und
von einer deutschen Untersuchung (Klatte-Reiber 1997) bestitigt. (Wilken 2003 S. 18)
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2.1.4. Haufige Symptome und Fehlbildungen bei Menschen mit DS

Was das DS u.a. so besonders macht, ist die Tatsache, dass Menschen mit DS bestimmte
duBere Ahnlichkeiten aufweisen. So liegt z.B. die KorpergroBe bei Menschen mit DS deut-
lich unter dem Durchschnitt. Die Durchschnittsgrofe liegt bei @ mit DS bei 146,5 cm, bei
4 mit DS bei 157,5 cm. (vgl. Wilken 2003 S. 31) Die Neugeborenen sind zudem haufig
leicht untergewichtig und haben einen etwas kleineren Kopfumfang. Im Gesicht sind die
schriagstehenden Lidachsen, der weite Augenabstand, die flache Nasenwurzel und die gro-
Be, furchige Zunge auffallend. Weiters sind die Ohren oft recht klein und die Nackenhaut
leicht abzuheben und locker. (vgl. Neuhéduser / Dudenhausen 2003 S. 178) Weil der Mund-
raum oft eher eng, der Gaumen oft auffallend hoch und die Lippen- und Zungenmuskulatur
verringert ist, atmet ein Grofteil der Menschen mit DS (73%) durch den Mund und streckt
oftmals die Zunge leicht heraus. Der Hinterkopf ist oft flach und die Schidelhthe im Ver-
gleich zur Breite eher verkiirzt. Bei den Extremititen sind die Vierfingerfurche auf den
Hénden und der oftmals grofBe Abstand zwischen erster und zweiter Zehe auffallend. (vgl.
Wilken 2003 S. 32)

Diese @uBlerlichen Besonderheiten begriinden sich in der vorliegenden Chromosomen-
aberration, die bereits im Beginn der Entwicklung des Embryos stattfindet (vgl. Wilken
2003 S. 29). Dieses fiir das DS ,,typische Aussehen* zieht allerdings auch problematische
Begleiterscheinungen mit sich: Weil Menschen mit DS gemeinsame &duBlere Merkmale
aufweisen, gibt es oft Generalisierungen, von denen aus auf die gesamte Personlichkeit des
Menschen mit DS geschlossen wird. Man tituliert sie als ,,behindert* und schreibt ihnen
nur mehr eine partielle Menschenwiirde zu'’. (vgl. Speck 2004 S. 75-82) Ahnlichkeiten mit
Eltern und Geschwistern werden oft iibersehen und vom DS-typischen Aussehen ,,iiber-
deckt. Klar muss bleiben, dass jeder Mensch — ob mit oder ohne DS — eine eigensténdige,
individuelle Personlichkeit darstellt mit besonderen Fihigkeiten und Bediirfnissen. Bei
Menschen mit DS kommen nur medizinische und gesundheitliche Besonderheiten hinzu'".
Diese sollen im weiteren Verlauf genauer geschildert werden. Zu betonen ist allerdings,
dass niemals alle Symptome und / oder Fehlbildungen bei jedem einzelnen Menschen mit

DS vorliegen.

10 Besonders erwiihnt sei hierbei das 2004 erschiene Werk von Otto Speck, in dem er sich kritisch und detail-
liert mit dem ,,Lebenswert* von Menschen mit geistiger Behinderung beschiftigt und diese Problematik aus
geschichtlicher, ethischer, bioethischer und 6konomischer Perspektive behandelt. (vgl. Speck 2004 S. 75-
101)

"' Eine umfassende, aber dennoch iibersichtliche tabellarische Zusammenfassung der bei PatientInnen mit DS
hiufig vorkommenden medizinischen Komplikationen ist in Wolfgang Storm 2010 (S. 19) zu finden.
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Die hiufigsten schwerwiegenden Erkrankungen bei Menschen mit DS sind Herz- und Ge-
faBfehlbildungen. Bei etwa 40 — 60 % sind kardiale Storungen zu beobachten. Mit ca. 60%
liegt ein offener Atrio-Ventrikular-Kanal am hédufigsten vor, gefolgt von Ventrikelseptum-
Defekten (~ 30%) und Fallotschen Tetralogien (~ 15%) (vgl. Schwinger / Dudenhausen
2007 S. 54f.). Dank der medizinischen und herzchirurgischen Fortschritte konnten sowohl
die Lebenserwartung als auch die Lebensqualitidt von Menschen mit DS entscheidend er-
hoht werden. (vgl. Wilken 2003 S. 33)

Neben Herzfehlern sind auch zahlreiche Fehlbildungen im Magen-Darm-System zu ver-
merken. Hierbei gibt es am hiufigsten Duodentalstenosen und Duodentalatresien (4 — 7%),
gefolgt von Aganglionose (3 %) und Osophagusatresien (2 %). Auch ist die Moglichkeit,
Zoliakie zu entwickeln, bei Menschen mit DS iiberdurchschnittlich hoch. (vgl. Schwinger /
Dudenhausen 2007 S. 54f.)

Zu erwihnen sind noch mogliche Fehlbildungen im Skelettsystem (vermindertes Wachs-
tum, verzogerte Reifung, vergroBerte Bindegewebsnachgiebigkeit, verkleinerte
Muskulaturspannung und Uberstreckbarkeit der Gelenke). Daraus ergeben sich oft Prob-
leme im Hiiftbereich und mit den Knien. Wie spiter noch genauer beschrieben, gibt es
hierfiir aber sehr hilfreiche physiotherapeutische Ubungen, die bei regelmiBiger Durchfiih-
rung zu einer deutlichen Verringerung der Probleme und Fehlbildungen fiihren. (vgl. Wil-
ken 2003 S. 32f., Schwinger / Dudenhausen 2007 S. 54f.)

Funktionsstorungen in der Schilddriise (angeboren oder spiter erworben) treten iiberdurch-
schnittlich oft auf, ebenso wie das Risiko, Leukidmie zu bekommen (dieses Risiko ist

20mal hoher als in der Gesamtbevolkerung). (vgl. Schwinger / Dudenhausen 2007 S. 55)

Dieses Wissen iiber das deutlich erhohte Risiko verschiedenster Erkrankungen bei Men-
schen mit DS, fiihrt zu einem erhohtem pflegerischen und medizinischem Aufwand. Diese

Besonderheiten in der Betreuung sollen im nédchsten Abschnitt (2.1.5.) beleuchtet werden.
Neben diesen hidufig auftretenden korperlichen Beeintrichtigungen ist die Entwicklung

von Menschen mit DS meist verzogert und oftmals liegt eine leichte bis schwere geistige

Behinderung vor.
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Grossmann definiert ,,geistige Behinderung* iiber den IQ wie folgt:

Retardierung 1Q: 61 -70
Leichte geistige Behinderung 1Q: 51 -60
Mittlere geistige Behinderung 1Q: 36 - 50
Schwere geistige Behinderung 1Q: 21 -35
Sehr schwere geistige Behinderung 1Q: <21

Tabelle 3: ,,Geistige Behinderung* definiert nach dem 1Q
(nach Grossmann 1985, zitiert nach Weber / Rett 1991 S. 24)

Je nach Nachschlagewerk werden bei Menschen mit DS verschiedene 1Q-Werte angege-
ben: So werden sie zwischen 30 und 70 beziffert (vgl. Neuhduser / Steinhausen 2003 S.
178) oder der Durchschnittswert von einem IQ von 50 angeben, wobei allerdings auf eine
Spanne zwischen 20 und 100 hingewiesen wird. (vgl. Wilken 2003 S. 44f.) Was diese 1Q-
Angaben aber nicht vermitteln, ist zum einen die hohe Forderkapazitidt von Menschen mit
DS (darauf soll im Abschnitt 2.1.6. ndher eingegangen werden) und zum anderen der Um-
stand, dass geistige Behinderung stets durch die Gesellschaft sozialisationsbedingt konstru-

tert wird. (vgl. Cloerkes 2007 S. 104{f.)

Zur Lebenserwartung von Menschen mit DS sei angefiigt, dass diese in den letzten Jahr-
zehnten stark gestiegen ist. Wihrend 1929 die geborenen Kinder mit DS eine Lebenser-
wartung von nur neun Jahren hatten, waren es 1947 zwolf Jahre, 1963 18 Jahre und 1997
ungefihr 60 Jahre. (vgl. Wilken 2003 S. 37) Diese Entwicklung ldsst sich durch die ver-
besserten medizinischen Moglichkeiten begriinden sowie durch (physio-) therapeutische
Forderungsprogramme. Die geringe Lebenserwartung der 1929 geborenen Kinder mit DS
ist mit groBer Wahrscheinlichkeit eine Folge der Vernichtung ,,unwerten Lebens* durch
die Nationalsozialisten. Durch die gestiegenen (Herz-)chirurgischen Moglichkeiten konnte
v.a. die Kindersterblichkeit gesenkt werden. Nach dem fiinften Lebensjahr sei 1t. Wilken
sogar eine Normalisierung der Lebenserwartung erkennbar, wobei im hohen Alter Men-
schen mit DS héaufiger gesundheitliche Probleme haben als andere Gleichaltrige (besonders
Adipositas stellt ein groes Problem dar). Eine individuell abgestimmte Betreuung und
Behandlung, die auch die Lebensqualitit im Alter zu vergroflern vermag, steht dabei im
Zentrum des Interesses. (vgl. Wilken 2003 S. 37)

Neue Erkenntnisse bringt eine Studie aus Boston (publiziert im Journal Nature (2009))
tiber Menschen mit DS und Krebserkrankungen: Ihr zufolge sind im 21. Chromosom Gene

lokalisiert, die das Krebswachstum blockieren, wodurch Menschen mit DS seltener an
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Krebs erkranken (die Krebssterblichkeit liegt bei weniger als zehn Prozent im Vergleich
zur betroffenen Gesamtbevolkerung). Bereits 1972 stellt der US-Forscher Judah Folkman
die s.g. Antiangiogenese-Hypothese auf, wonach maligne Tumoren nur bestehen konnen,
wenn Blutgefdfe gebildet werden (konnen). Folkman geht davon aus, dass auf dem 21.
Chromosom ein Gen vorhanden sein miisse mit antiangiogenetischer Wirkung. Nach Sand-
ra Ryeom et al. reicht ein Extragen Dscrl, um die Angiogenese, also das Wachstum der
Blutgefifie zu hemmen. Bei Menschen mit DS ist das Protein DSCR1 erhoht, was somit
einen zentralen Grund fiir das seltenere Auftreten von Krebserkranken bei Menschen mit

DS ausmacht. (aerzteblatt.de, 22. Mai 2009)

2.1.5. Pflegerische und medizinische Besonderheiten

In diesem Abschnitt beziehe ich mich v.a. auf die von Wolfgang Storm 2010 aufgestellten
Leitlinien fiir Menschen mit DS (veroffentlicht u.a. in der Zeitschrift ,,Leben mit Down-

Syndrom Nr. 42,2003 S. 18 — 21):

So wie alle Menschen unserer Gesellschaft haben auch Menschen mit DS ein Recht auf die
bestmogliche Gesundheitsversorgung. Dazu benétigen sie aber auch spezielle psychosozia-
le und pddagogische Hilfeleistungen sowie besondere Formen der Unterstiitzungen, um
behinderungsbedingte Beeintridchtigungen iiberwinden oder zumindest lindern zu koénnen.
Oberstes Ziel ist es dabei, Menschen mit DS vollkommen in die Gesellschaft zu integrie-
ren, sie als gleichwertige Mitglieder zu respektieren und sie bestmoglich und individuell

abgestimmt zu unterstiitzen.

Storm teilt seine Forderleitlinien in drei Bereiche: die psychosoziale Zuwendung, die For-
derung der Entwicklung und die medizinische Betreuung. So soll das Kind (wie alle Kin-
der) Liebe und Zuneigung erfahren, spiiren, dass man es wertschitzt und respektiert sowie
in soziale Beziehungen mit gegenseitigen Verpflichtungen und Rechten integriert sein (=
psychosoziale Zuwendung). Weiters sollte das Kind von Anfang an gefordert werden und
zwar mit Frithforderung (nach Bedarf Ergotherapie, Krankengymnastik, gebidrdenunter-
stiitzte Kommunikation, logopidische Ubungen und sensorische Integration) (mehr dazu

siehe unter Punkt 2.1.6.).
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Auf die medizinische Betreuung geht Storm am detailliertesten ein. Er betont v.a. das
Recht eines jeden Menschen — ganz gleich, wie schwer seine Behinderung ist — die best-
mogliche medizinische Betreuung zu erhalten. Diese individuell abgestimmte Versorgung
sei auBerdem Ausdruck des Respekts vor der Wiirde des Menschen. Ebenso haben Men-
schen mit Behinderung — so wie alle anderen auch — den Anspruch auf eine adiquate
Krankenversicherung und auf die unterschiedlichsten Sozialhilfetleistungen. (vgl. Storm

2010 S. 18f.)

Einschub: Die Europdische Akademie zur Erforschung von Folgen wissenschaft-
lich-technischer Entwicklungen (hg. von Felix Thiele) veroffentlicht 2000 doku-
mentierte Fachgespriche mit VertreterInnen der medizinischen Féacher, der Rechts-
und Wirtschaftswissenschaften, der Versicherungswirtschaft und der betroffenen
Verbinden und Ministerien der Europédischen Akademie. Ziel dabei ist es, Raum fiir
Diskussionen iiber bereits vorhersagbare Entscheidungs-unsicherheiten und mogli-
che ethische und moralische Konflikte zu schaffen, die sich auf die Nutzung geneti-
scher Diagnostik im Versicherungswesen bezogen. Die Publikation hat den Titel
,»Genetische Diagnostik und Versicherungsschutz und bezieht sich schwerpunkt-
miBig auf die Situation in Deutschland, schlieft aber den gesamten europdischen
Raum mit ein. Es wird darin der Frage nachgegangen, ob es Versicherungsunter-
nehmen erlaubt ist, von Versicherungsantragerlnnen die Durchfiihrung von Gen-
tests 0.A. einzufordern. In Osterreich ist es gesetzlich verboten, dass Versicherun-
gen Genanalysen 0.A. von den Versicherungs-antriigerInnen verlangen konnen, in
England ist dies den Versicherungsgewerben allerdings gestattet. In Deutschland
existiert bis dato keine ausdriickliche gesetzliche Regelung im Bezug auf Gentests
und Versicherungsschutz. (vgl. Thiele 2000)

Gerade in unserer Zeit sind gesetzliche Bestimmungen von enormer Bedeutung: die
Moglichkeiten in der Medizin vergroern sich und v.a. die genetische (prénatal) Di-
agnostik verfeinert sich zusehends. ArztInnen, DiagnostikerInnen, Rechtswissen-
schaftlerInnen und ganze Ethikkommissionen stehen dadurch oftmals vor schwer-
wiegenden Entscheidungskomplexen. Wird krankheitsgefdhrdeten Menschen oder
Menschen mit Behinderung12 ein umfassender Versicherungsschutz verwehrt, ste-
hen sie vor existenzbedrohenden Problemen. Ganz abgesehen davon, wire Men-

schen mit Behinderung dadurch das Recht auf Gleichwertigkeit genommen.

' Hierbei seien v.a. die Menschen mit DS hervorgehoben, da ja diese Form der Behinderung bereits prinatal
diagnostizierbar ist (siehe dazu auch 2.2.5.).
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Wie bereits besprochen, weisen Menschen mit DS hiufig gesundheitliche Beeintrichtigun-
gen auf und haben ein erhohtes Risiko, diverse Krankheiten zu bekommen. Aus diesem
Grund fordert Storm eine lebenslange medizinische Betreuung. Nur so kann es zu einer
addquaten drztlichen Behandlung kommen. Storm stellt diese notwendigen diagnostischen
Vorsorgeuntersuchungen (nach Altersgruppen aufgeteilt) tabellarisch dar. Ziel dieser Un-
tersuchungen ist es, Krankheiten oder Symptome frithestmoglich festzustellen und falls
moglich, zu behandeln. Storm diskutiert auch mogliche alternative Behandlungen, betont
aber, dass sich bis dato keine dieser alternativen Behandlungsmethoden etablieren konnte.

(vgl. Storm 2010 S. 29f.) Folgende Tabellen veranschaulichen die medizinischen Vorsor-

geuntersuchungen fiir Menschen mit DS: vom Neugeborenen bis hin zum Erwachsenen.

Karyotypisierung (Chomosomenanalyse)
Bestimmung der Schilddriisenhormonwerte
(TSH, FT4), Blutbild

Kinderkardiologische Untersuchung (ein-
schlieBlich Echokardiographie)
Hirnstammaudiometrie (BERA)
Ausschluss einer angeborenen Katarakt
Symptome einer gastrointestinalen Proble-
matik? (Erbrechen, verzogerte
Mekoniumentleerung)

Erndhrungsberatung

Untersuchung der Hiiftgelenke (einschlie3-
lich einer Hiiftsonographie)

Durchfiihrung der auch sonst tiblichen Vor-
sorgeuntersuchungen (U1 und U2 im gelben
Untersuchungsheft)

Beratung der Eltern iiber Friihforderungs-
mafnahmen sowie iiber sozialmedizinische
bzw. finanzielle Hilfestellungen
Kieferorthopéddische Beurteilung (vierte bis
sechste Lebenswoche)

Tabelle 4: Routineuntersuchungen in der Neu-
geborenenperiode (leicht mod. Storm 2010 S. 20)
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Anamnestische Daten
- Infektion?
- Hinweise auf einen angeborenen
Herzfehler?

- Verstopfung?

Fachirztliche Untersuchungen

- Erneute kinderkardiologische Unter-
suchung (6. bis 8. Lebensmonat)

- HNO-Untersuchung
(Seromukotympanon!)

- Neurologische Untersuchung

- Augenirztliche Untersuchung

- Dokumentation von Gewicht, Grofie
und Kopfumfang anhand spezieller
Wachstumskurven fiir Kinder mit
DS [...]

Empfehlungen

- Fortfithrung der Friihférderung

- Beurteilung der Entwicklung

- Erndhrungsberatung

- Bei einem Herzfehler: Endokarditis-
prophylaxe

- Impfprogramm (Impfkalender nach
STIKO)

Tabelle 5: Routineuntersuchung im
Séduglingsalter (leicht mod., Storm 2010 S. 20)



Anamnestische Daten

- Dokumentation von Gewicht, Grofie
und Kopfumfang

- Entwicklungsfortschritte

- Infektionen?

- Horprobleme?

- Verstopfung?

- Sehprobleme?

- Schlafprobleme?

- Schnarchen?

Fachiirztliche Untersuchungen

- Allg. kinderarztliche Untersuchun-
gen

- Neurologische Untersuchungen
(Symptome einer atlanto-axialen In-
stabilitit?)

- HNO-Untersuchung (einschlieBlich
Horpriifung)

- Augenirztliche Untersuchung

- Zahnérztliche Untersuchung (2x
jéhrlich)

- Orthopidische Untersuchung

Laboruntersuchungen
- Schilddriisenhormonwerte (TSH,
FT4, Autoantikorper)
- Endomysium-, Transglutaminase-
Antikorper (alle 2-3 Jahre)

Empfehlungen

- Zahnhygiene

- Uberwachung der Kalorienzufuhr,
Erndhrungsberatung

- Forderung korperlicher Aktivitit

- Impfprogramm (Impfkalender nach
STIKO)

- Ev. Fortfithrung der
Endokarditisprophylaxe

Anamnistische Daten
- Entwicklungsfortschritte
- Infektionen (u.a. Hepatitis B)
- Sehvermogen
- Krampfanfille
- Adipositas
- Symptome einer Hypothyreose
- Verhaltensauffilligkeiten, Demenz
- Sexualitit
- Hautprobleme
- Gewicht, GroBe, Kopfumfang

Fachirztliche Untersuchungen

- Allg. und neurologische Untersu-
chungen

- Kardiologische Untersuchung

- HNO-Untersuchung

- Augenirztliche Untersuchung

- Zahnirztliche Untersuchung (2mal
jahrlich)

- Orthopiddische Untersuchung

Laboruntersuchungen
- Schilddriisenhormone (TSH, FT4,
Autoantikorper)
- Endomysium-, Tramsgutaminase-
Antikorper

Empfehlungen
- Zahnhygiene
- Uberwachung der Kalorienzufuhr
- Korperliche Aktivitét
- Sexualerziehung
- Kognitives Training
- Impfstatus (Impfkalender nach
STIKO)

Tabelle 6: Routineuntersuchung im Alter von
einem Jahr bis zur Pubertit (jihrlich)
(leicht mod., Storm 2010 S. 20)

Tabelle 7: Routineuntersuchungen in der

Adoleszenz und im Erwachsenenalter (alle 2 J.)
(leicht mod., Storm 2010 S. 21)

Wie die Tabellen zeigen, sollten Menschen mit DS eine Vielzahl von Vorsorgeunter-

suchungen durchlaufen. Effizienz und Regelmifigkeit sind hierbei wohl die beiden zentra-

len Schlagworter. Um diese medizinischen Uberpriifungen ermoglichen zu konnen,

braucht es neben dem Verstidndnis fiir deren Wichtigkeit auch die notwendige versiche-

rungs- und finanztechnische Unterstiitzung. Eine Gewdéhrleistung dieser ist das Um und

Auf einer addquaten medizinischen Versorgung.




2.1.6. (Padagogische) Fordermoglichkeiten bei Menschen mit DS

Die Entwicklungsmoglichkeit bei Menschen mit DS ist sehr breit gestreut und wird durch
das individuelle Potential (wie bei allen Kindern), die Bedingungen im sozialen Umfeld
und die syndromspezifischen Besonderheiten bestimmt. Wichtig im Umgang mit Men-
schen mit DS ist es, die Person vor das Syndrom zu stellen, also nicht in erster Linie
Syndrombegriindetes zu sehen, sondern das spezielle Individuum. Insbesondere eine indi-
viduell angepasste Friihforderung der Kinder mit DS, kann daher grofle Fortschritte mit
sich bringen. Zu bemerken wire allerdings, dass Friihforderungsprogramme auch gewisse
Nebenwirkungen nach sich ziehen konnen, nimlich zeitliche und psychische Belastungen
fiir Kind und Bezugsperson(en). Denn neben allen Erwartungen an das Kind darf es nicht
tiberfordert und gestresst werden. Abwehrreaktionen, Resignation und aufkommender
Stress sollten daher stets vermieden werden. Der Motor der Forderung muss immer das
Kind sein. Die Eigenaktivitit des Kindes mit DS stellt daher einen entscheidenden Faktor
dar. Ziel aller Therapien ist es, die Eigeninitiative des Kindes zu férdern und zwar durch
sprachliche und emotionale Unterstiitzung und Zuwendung sowie durch Angebote, die an
den Entwicklungsstand des Kindes angepasst sind. (vgl. Schwinger / Dudenhausen 2007 S.
544f.)

Schwinger / Dudenhausen zeigen eine Moglichkeit der Frithforderung, in der vier Baustei-
ne der Beobachtung und vier Bausteine der Behandlung zentral sind. Folgende Abbildung

soll dies veranschaulichen:

Beobachten
Beraten
Anleiten
Behandeln
|
I ] l ]
Diagnose- Mund- Senso- Padagogische
mitteilung motorik motorik Frihforderung

Abbildung 1: Friihtherapie des Down-Syndroms (Schwinger / Dudenhausen 2007 S. 57)
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Wie an dem Diagramm erkennbar, ist die Diagnosemitteilung bereits Teil der Friihtherapie.
Dass diese angemessen, in geeignetem Umfeld und mit dem notwendigen Zeitaufwand
vonstattengehen sollte, wird unter 2.4.3. noch genauer besprochen.

Neben Therapien fiir die Mund-, die Grob- (z.B.: Sitzen, Grabbeln, Gehen) und die Fein-
motorik (z.B.: Greifen, Malen, Basteln) sind auch pddagogische Frithférderungen von gro-
Ber Bedeutung. Hierbei ist die soziale Integration das groBte Ziel, denn diese ist das Um
und Auf der gesamten Entwicklung. Die Beziehung zu den Eltern ist hierbei ebenso ge-
meint wie die zu den Geschwistern und zum ganzen sozialen Umfeld der Familie bzw.
spiter zu seinem eigenen sozialen Umfeld (wie Schule, Arbeitsplatz etc.). Die Hauptaufga-

be der Bezugspersonen dabei ist es, das Kind zur Aktivitit anzuspornen.

In longitudinalen Untersuchungen zeigt sich, dass sich Kleinkinder mit DS ungefidhr mit
halber Entwicklungsgeschwindigkeit entwickeln und die motorischen Fahigkeiten den
kognitiven oft etwas ,hinterherhinken*. Kinder mit DS lernen durchschnittlich mit zehn
Monaten zu sitzen (die Streubreite betrédgt allerdings 6 — 28 Monate), mit 24 Monaten zu
gehen und zwischen dem neuntem und dem 31. Monat die ersten Laute zu duflern. Die
Streuung ist in all diesen Bereichen iiberdurchschnittlich hoch. Bemerkenswert ist, dass
Kinder mit DS nichtbehinderten Kindern in der Entwicklung zwar oftmals nachstehen, die
sozialen Fidhigkeiten von Menschen mit DS aber oftmals {iber dem mentalen Alter liegt
und somit hoher entwickelt ist bzw. sensibler sind als bei den gleichaltrigen nichtbehinder-

ten Kindern. (vgl. Wilken 2003 S. 40f.)

Zu Beginn der Schulzeit weist ein Drittel der Kinder mit DS gute Entwicklungsfortschritte
auf, so dass sogar eine durchschnittliche Begabung erreicht werden kann. Die meisten
Kinder mit DS haben leichte bis mittlere geistige Beeintriachtigungen, nur bei wenigen
liegt eine schwere geistige Behinderung vor. Eine zentrale Rolle spielt daher die Identifi-
zierung des individuellen Forderbedarfs. Dem zufolge wird entschieden, welcher Schultyp
fiir das Kind am besten passt. Zihlungen in Deutschland haben ergeben, dass ca. 51 %
Forderschulen mit dem Schwerpunkt ,,Geistige Entwicklung® besuchen, 20 % gehen in
Integrations- oder Kooperationsklassen und 8 % in Schulen mit dem Forderschwerpunkt
,Lernen“. Die restlichen Prozent besuchen Schulen mit besonderen pdadagogischen Struk-

turen (z.B.: Montessori-Schule). (vgl. Brahms 2009 S. 6f.)

Das DS ist nicht ,,wegtrainierbar*, aber mittels auf den jeweiligen Menschen abgestimmter

Forderungsprogramme kann das vorhandene Potenzial ausgeschopft werden. Und so sind
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bisher die Lebensgeschichten von zwei Ménnern und einer Frau bekannt, die es trotz des
DSs geschafft haben, eine Hochschule abzuschlieBen: Pablo Pineda aus Spanien studierte
Padagogik, die Japanerin Aya Iwamoto zeichnet sich durch eine besondere Fihigkeit fiir
Sprachen aus und ist heute damit beschiftigt, Kinderbiicher aus dem Englischen ins Japa-
nische zu iibersetzten und der Italiener Francesco Aglio hat eine ganz normale Schullauf-
bahn (Gymnasium und anschlieBendes Wirtschaftsstudium) hinter sich gebracht — ohne
speziell angepassten, minimierten Programm und ohne einen personlichen Lehrer. Heute
mit 25 Jahren arbeitet Francesco Aglio bei einem Wirtschaftsberater. (vgl. Leben mit
Down-Syndrom Nr. 63 / Jan. 2010 S. 53) Erfolgreiche Lebensgeschichten wie diese sind
Ausnahmen bei Menschen mit DS, zeigen aber, was fiir ein Potential in ihnen stecken kann

bzw. steckt — es muss nur entdeckt und gefordert werden.

2.2. Stand der Forschung zum Thema Menschen mit DS in der Gesellschaft

Es gibt zahlreiche Publikationen zum Thema ,,Down-Syndrom*®. Zentral ist dabei (leider)
stets, wer sie verfasst hat und wie sie zu Menschen mit DS, zur PND und zur Abtreibung
grundsitzlich stehen. So sind Publikationen von z.B. ,,Aktion-Leben‘ und diversen kirchli-
chen Organisationen stark fiir das Leben (d.h. strikt gegen Abtreibung und jegliche Form
von Eugenik)". Das Gleiche gilt fiir Publikationen von z.B. Eltern von Kindern mit DS,
die zumeist die Vollwertigkeit der Menschen mit DS betonen und sich fiir eine umfassende
Informationsweitergabe (v.a. inkl. positiver Aspekte) einsetzen (z.B.: Berchter 2003, Spa-
nier 2004, Stiissel 2000). Dass Menschen mit DS ein Teil der Gesellschaft sind, wird dann
meist schon in den Titeln wie ,,Das Puzzle muss vollstindig sein®, ,,Nimm mich an, so wie
ich bin* oder ,,Down-Syndrom: wir gehéren dazu* klar. Besonders hinweisen mochte ich
auf das von Doris Stommel-Hesseler 2007 veroffentlichte Buch ,,In mir ist Freude®, in dem
51 Familienportraits zu lesen sind, die allesamt die Freude im Zusammenleben mit ihrem
,besonderen* Kind in den Vordergrund stellen. Gezeigt wird dadurch in sehr eindrucksvol-
ler Form, dass sich ,,das Leben mit einem behinderten Kind nicht zwangsldufig zu einer
Leidensgeschichte [entwickelt]*. (vgl. Stommel-Hesseler 2007 S. 288)

Dem gegeniiber sprechen sich viele andere Autoren offen fiir PND und bei bestehender
Diagnose fiir Abtreibung aus. Dies wird hiufig bei MedizinerInnen oder GenetikerInnen

deutlich. Ein Beispiel hierfiir stellt Biermann 1999 dar. Er beschiftigt sich in seiner Publi-

" Aktion-Leben* vergleicht auf ihrer Internetseite z.B. Abtreibung mit dem Holocaust (http://www.aktion-
leben.de/Hintergruende/sld09.htm) (14.12.09).
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kation mit der Bedeutung des s. g. ,, Triple-Tests* im Rahmen der nicht invasiven Prénatal-
diagnostik und legt den Schwerpunkt auf Chromosomenanomalien, insbesondere auf das
DS. Biermann betrachtet diese Untersuchung in erster Linie aus der Praxis, bringt zahlrei-
che Datenerhebungen und Wahrscheinlichkeitsangaben fiir das tatsdachliche Vorliegen von
DS und prisentiert die neuesten medizinischen Entwicklungen, die es noch leichter ma-
chen, Kinder mit DS frithest méglich zu identifizieren'*. Den Denkschritt, was diese Diag-
nose fiir Folgen hat bzw. haben kann sowie warum und fiir wen diese Untersuchung iiber-
haupt von Nutzen sein soll, spart der Autor vollig aus. Biermanns Publikation umfasst 95
Seiten und erst im letzten Absatz im Anschluss an die Zusammenfassung erwéhnt er zum
ersten Mal, dass es durchaus auch kritische Stimmen gegen die Wertigkeit des Triple-Tests
und v.a. gegen die durch seine Anwendung resultierenden Konsequenzen gibt (T6tung von
gesunden Foten, Verunsicherung der Schwangeren, selektiver Fetozid etc.). (vgl. Biermann
1999 S. 93) Diese doch recht schwerwiegenden kritischen Stimmen werden also im ab-
schlieBenden Absatz mit einem Satz gestreift — von thematisiert kann in diesem Minimal-
umfang wohl keine Rede sein.

Der Aspekt, was bei gelungener frithzeitiger Diagnostizierung ausgeschlossen wiirde (z.B.
Menschen mit DS), ist selten Teil der Diskussion — weder in den Medien noch in der Ge-
sellschaft. Aber erst wenn man weil, was man ausschlieft, also erst wenn man diesen zu-
kiinftig vielleicht fehlenden Aspekt mit in die Diskussion einbindet, konnen die Konse-
quenzen der prinatalen Diagnostik (v.a. im Bezug auf das DS) hinreichend erortert wer-
den. Fortschritte in der Medizin und der genetischen Forschung miissen folglich ethische,
verfassungsrechtliche und gesellschaftliche Aspekte sowie mogliche Konsequenzen fiir

betroffene Menschen und die gesamte Gesellschaft stets einbeziehen'.

Auffallend ist, dass Menschen, die direkt mit Menschen mit DS zutun haben (Eltern, Ge-
schwister, SozialarbeiterInnen etc.), diese (zumeist) als vollkommene Bereicherung in ih-
rem Leben und fiir die gesamte Gesellschaft empfinden. (vgl. Stommel-Hesseler 2007) Es
werden auch schwierige Situationen und Herausforderndes geschildert, im GrofBlen und
Ganzen wird aber betont, dass sie dank dieser s.g. behinderten Menschen das selbstver-
standlich Gewordene wieder mehr zu schitzen wissen. Das Gleiche gilt fiir jeden noch so

kleinen beobachtbaren Fortschritt in der Entwicklung des Kindes.

' Betont muss hier allerdings werden, dass mittels nicht-invasiver Methoden nicht mit 100%iger Sicherheit
gesagt werden kann, dass das ungeborene Kind tatsdchlich das DS hat. Erst invasive Methoden (s. 2.4.1.)
konnen eine vorliegende Chromosomenanomalie feststellen.

' Erwihnt sei in diesem Zusammenhang Reinhard Merkels 2002 publizierte Buch ,,Forschungsobjekt Emb-
ryo®, in dem er sich mit interessanten verfassungsrechtlichen und ethischen Fragen im Zusammenhang mit
der Forschung an menschlichen embryonalen Stammzellen auseinandersetzt. (Merkel 2002)
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Menschen hingegen, die mit dem DS nur sekundédr zu tun haben (z.B. MedizinerInnen,
GynikologInnen, Genetikerlnnen, Rechtswissenschaftlernnen), grenzen den Menschen
hinter bzw. vor dem Syndrom oft aus (sieche z.B. Biermann 1999). In einem Nebensatz
wird zwar erwihnt, dass im Bezug auf PND auf ethische Aspekte nicht vergessen werden
darf, das Hauptaugenmerk liegt aber, wie bereits erwihnt, auf den neuen ,,verbesserten*
Moglichkeiten der PND und der ,.erfreulichen* Weiterentwicklung in der Medizin, die es
ermdglichen, Menschen mit DS schon sehr friih zu identifizieren'®. Was diese Entwicklung
aber im nichsten Schritt bedeutet, ndmlich dass Frauen durch verstérkte prianatale Untersu-
chungen einem enormen Stress ausgesetzt sind und falls der Verdacht auf eine positive
Diagnose besteht, sie bald — beinahe ginzlich ohne professionelle psychologische Unter-
stiitzung — eine Entscheidung fiir oder gegen das Kind mit DS treffen miissen, wird dabei
selten thematisiert. Dass wihrend dieser Entscheidungsfindung nicht nur ihre eigene Ein-
stellung zum Thema Behinderung und Schwangerschaftsabbruch eine Rolle spielt, sondern
auch die des behandelnden Arztes / der behandelnden Arztin und die der gesamten Gesell-

schaft, soll unter 2.4.4. und 2.4.5. thematisiert werden.

Zu gering ist m. E. die Zahl der Publikationen, die sich mit Menschen mit DS in der Ge-
sellschaft beschiftigen. Das Standardwerk ,,Soziologie der Behinderten* (2007) von Giin-
ther Cloerkes stellt hierbei eine relative Ausnahme dar. Dieses Lehrbuch und Nachschla-
gewerk bietet einen umfassenden, einfithrenden Uberblick iiber Menschen mit Behinde-
rung in der Gesellschaft, bleibt aber eben nur eine Einfithrung und stellt somit vieles nur
oberflachlich dar, ohne es m. E. ausreichend abzuhandeln. Aufler Wilken (2004) und
Wansing (2005) legen die meisten anderen Autoren den Schwerpunkt auf Behinderung und
Familie oder Behinderung und Schule bzw. Arbeitsplatz. Nur selten befassen sich Studie
mit dem Verstidndnis und der Akzeptanz der Gesellschaft an sich gegeniiber Menschen mit
Behinderung (v.a. mit Menschen mit DS). Gudrun Wansing beschiftigt sich in ihrer Dis-
sertation mit der Frage, inwieweit Menschen mit Behinderung in die Gesellschaft inklu-
diert und inwieweit sie exkludiert sind. Sie schlie3t aber sowohl geistige als auch korperli-
che Behinderung in ihre Betrachtungen und Analysen mit ein und versteht den Begriff
,Behinderung® in diesem Zusammenhang somit recht allgemein. Wansing betont v.a. die

meist mangelhafte und héiufig erfolglose Inklusion von Menschen mit Behinderung in das

' Im deutschen Arzteblatt erscheinen regelmiBig Artikeln, die sich klar fiir die PND und deren Konsequen-
zen aussprechen. Ethik, Kritik und Schlussfolgerungen werden meist ginzlich ausgespart, z.B.: , Down-
Syndrom: Screening gleicht Anstieg durch hoheres Alter der Miitter aus* (aerzteblatt.de 27. Okt. 2009), ,,.Di-
nemark: Screening halbiert Zahl der Geburten mit Down-Syndrom* (aerzteblatt.de 28. Nov. 2008), ,,US-
Leitlinie fordert Down-Screening fiir alle Schwangerschaften* (aerzteblatt.de 9. Jan. 2007).
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Bildungssystem. Diese Nicht-Einbindung zieht eine Chancenminderung auf dem (ersten)
Arbeitsmarkt mit sich, was wiederum zu sozialen Ausgrenzungen in anderen Lebensberei-
chen fiihrt. (vgl. Wansing 2005 S. 15) Die Autorin beruft sich in diesem Zusammenhang
auf eine Studie von Schiiller 2003, wonach weit iiber 90 Prozent der Jugendlichen, die eine
Schule fiir Menschen mit geistiger Behinderung absolviert haben, in den Berufsbildungs-
bereichen der Werkstitten fiir behinderte Menschen eingegliedert werden. (Ebd. S. 90) Da
dieser Werdegang eine Inkludierung in die ,,normale‘ Gesellschaft ausschlieft bzw. hochst
erschwert, fordert Wansing, dass sich die bis dato separat behandelte Behindertenpolitik zu
einer allgemeinen Gesellschaftspolitik wandelt. (Ebd. S. 115) Daher miisse man die Ziele
der europidischen Rehabilitationspolitik (2002 erstellt vom Rat der Europidischen Union)
auch im Behindertenbereich zu erlangen versuchen. Diese Ziele lassen sich graphisch wie

folgt darstellen:

Europiische Politik
zur sozialen
Inklusion

L
1 1 1 1 1

Vorbeugung der

Zuginge zu Exklusions-

Erwerbsleben (Dienst-) Leistungen| risiken sozial Schwachen Akteure

Teilnahme am Ressourcen und Handeln fiir die Mobilisierung aller

Rehabilitations-
politik

Abbildung 2: Ziele europiischer Sozial- und Rehabilitationspolitik (Wansing 2005 S. 115)

Wie an diesem Diagramm zu erkennen ist, umfassen die Zielsetzungen der europdischen
Sozialpolitik viele Lebensbereiche. Neben dem Anspruch auf Erwerbstitigkeit und dem
uneingeschrinkten Zugang zu Dienstleistungen aller Art steht auch das Handeln fiir sozial
Schwache im Zentrum der Forderungen, ebenso wie das Aktiv-Werden ALLER Biirgerin-
nen und Biirger. Erst wenn alle Menschen ein Teil der Gesellschaft, also ein Teil des Gan-
zen sind, kann man von einer gut funktionierenden, positiv zu bewertenden Rehabilitati-

onspolitik sprechen.
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2.3. Stand der Forschung zum Thema Menschen mit DS fiir die Gesellschaft

Wie unter 2.2. schon deutlich gemacht, gibt es unzihlige Publikationen zum Thema Men-
schen mit DS. Was Menschen mit DS fiir die Gesellschaft leisten, inwieweit und inwiefern
sie eine Bereicherung oder eine Herausforderung darstellen und wie die Gesellschaft an
sich auf sie reagiert, sie aufnimmt und akzeptiert, stellt eine Liicke in der Literatur dar.
Wenn Positives im Vordergrund steht, dann erfolgt dies meist im Rahmen von Erfahrungs-
berichten. Und auch dann beziehen sich die Aspekte der Bereicherung meist auf das direkt

betroffene Umfeld, nicht aber auf die Gesellschaft an sich.

Spricht man von Menschen mit DS, so stehen hidufig die Behinderung und die Einschrin-
kungen, die damit einhergehen, im Mittelpunkt, nicht aber die Charakterstirken und be-
sonderen Fahigkeiten, die diese Menschen oftmals haben (hohe soziale Kompetenz und
auBBergewohnliche Nachahmungsgabe seien hier nur beispielhaft genannt). Der zentrale
Gedanke und somit der eigentliche Ausgangspunkt dieser Diplomarbeit ist, dass Menschen
mit DS Unersetzbares fiir die Gesellschaft leisten und dass der Menschheit Wichtiges ver-
loren ginge, wenn nach und nach weniger geboren wiirden. Dariiber gibt es keine Studien
oder Publikationen — wohl nicht zuletzt deshalb, weil sich diese Hypothese nur sehr
schwierig wissenschaftlich widerlegen oder bestitigen ldsst. Trotz dieser Einschrinkungen

mochte diese DA genau das versuchen.

Erwihnt sei hierbei noch das von Katja Weiske 2008 veroffentlichte Werk ,,Die &rztliche
Sicht auf Menschen mit Down-Syndrom*. Der ausfiihrliche geschichtliche Abriss eroffnet
eine interessante Sicht diese Thematik betreffend, denn die Einstellung der ArztInnen
spielt eine tragende Rolle bei der Entscheidungsfindung nach dem moglichen Vorliegen
des DSs'”. Und auch Weiske fiihrt an:

,»50 werden erst zukiinftige Untersuchungen zeigen, wie sich die Lage von

Menschen mit Down-Syndrom in unserer Gesellschaft vor dem Hinter-

grund der Praxis prinataldiagnostischer Untersuchungen und selektivem

Abort weiter entwickeln wird.* (Weiske 2008 S. 187)

" Wie der behandelnde Arzt / Arztin iiber DS, PND und Schwangerschaftsabbruch grundsitzlich denkt, kann
wihrend der Beratung nie vollig ausgeschalten werden. Dem zufolge erleben Schwangere je nachdem, wer
sie betreut, verschiedene Sichten prisentiert. Ob und inwiefern sich die Frau von dieser Meinung beeinflus-
sen lédsst, hdangt von ihrer grundlegenden Einstellung ab und davon, ob sie bis zuletzt zu dieser Meinung steht.
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Uberzeugende Herangehensweisen finden sich bei Bosse (2006) und Scholz (2010): Beide
beschiftigen sich mit der Frage, in welcher Weise und wie oft Menschen mit Behinderung
im Fernsehen bzw. in der Presse vertreten sind. Bosse stellt in seiner Studie die Frage, wel-
chen Beitrag Massenmedien zur Integration von Menschen mit Behinderung leisten und
welche Haltung ihnen gegeniiber dargelegt wird. (vgl. Bosse 2006) Ahnliches versucht
Scholz. Er beschiftigt sich mit der Frage auf welche Weise Menschen mit Behinderung
innerhalb der deutschsprachigen Presse ein Thema darstellen und wie sie dargestellt wer-
den. Mittels quantitativer und qualitativer Untersuchungen bot sich dem Autor ein sehr
heterogenes Bild, wobei sich u.a. die Analyse der verwendeten Sprache als aufschlussreich

erwies. (vgl. Scholz 2010)

Diese Thematik genauer zu behandeln, wiirde den Umfang dieser Arbeit sprengen, aber so
viel sei gesagt: Studien wie diese konnen eine gute Basis fiir die Frage darstellen, wie die
Gesellschaft mit Behinderung konfrontiert wird. Erfihrt sie seitens der Medien regelméBig
ein mehr positives und weniger abschreckendes Bild von Menschen mit Behinderung,
konnte dies ein Weg sein, die s.g. breite Masse auf Behinderung zu sensibilisieren (ohne
jedoch Mitleid zu erwecken), ihr zu zeigen, dass Behinderung ein Teil des Lebens ist und

nicht zwangsldufig Leid, Schrecken, Sorgen, Probleme etc. bedeutet.

Als Parallele dazu konnte die Atomenergiefrage in Erinnerung gebracht werden, die in
nicht so ferner Vergangenheit gezeigt hat, dass in Osterreich die Menschen durchaus be-
reit sind, ethisch und gesellschaftspolitisch eine Vorreiterrolle zu tibernehmen. Einmal da-
von iiberzeugt, dass Menschen mit Behinderung, insbesondere solche mit DS eine Berei-
cherung fiir die Gesellschaft darstellen, konnte der Staat im Bewusstsein seiner sozialen

Verantwortung diese besondere Gruppe von Menschen integrieren und fordern.
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2.4. Prinatale Diagnostik (PND)

In diesem zweiten groflen Theorienblock beziehe ich mich grofitenteils auf Artikel wissen-
schaftlicher  Zeitschriften und auf Internetseiten von Gynidkologlnnen und
PrinataldiagnostikerInnen, da hierbei medizinische Aktualitit erwartet werden darf. Bei
der nachfolgenden kritischen Auseinandersetzung mit der PND und ihren Folgen beziehe
ich mich auf Publikationen aus den Bereichen Medizin, Theologie, Ethik, Pidagogik, Psy-

chologie und Soziologie.

2.4.1. Vorgehensweise und Hiufigkeit der Durchfiihrung

Die Prinatale Diagnostik (PND) hat eine lange Tradition und schlieB3t alle Untersuchungen
mit ein, die vor der Geburt durchgefiihrt werden. Im Laufe des medizinischen Fortschritts
konnten nach dem zweiten Weltkrieg erstmals die hohe Anzahl der Sduglings- und Miitter-
sterblichkeit deutlich verringert werden. Heute zdhlt die PND zum festen Bestandteil der
Schwangerschaftsvorsorge und versteht sich als interdisziplindre Fachrichtung der Medi-
zin. (vgl. Kroger 2004 S. 5f.) Die PND lésst sich in invasive und nicht-invasive Untersu-
chungsmethoden einteilen. Zu den nicht-invasiven Methoden zihlen die Ultraschallunter-
suchung, die Rontgendiagnostik, die Nackentransparenzmessung (Nackendichtemessung),

der Triple-Test und die Analyse von fétalen Blutzellen'®.

Methode Zeitpunkt Testdauer Risiko
Ultraschalluntersuchung 9.-12.; 19.-22.; - -
29.-32. SSW - -
Triple-Test (Analyse 14. bis 20. SSW Wenige Tage -
von miitterlichem Se-
rum auf

Alphafoetoprotein + 2
weitere Hormone:

betaHCG und Ostriol)
Analyse von fétalen ca. 6. Woche Wenige Tage -
Blutzellen (in der Erprobung)

(Erythroblasten) im
miitterlichen Blut
Rontgendiagnostik

Tabelle 8: Nicht-invasive Methoden (leicht mod., Haker 2002 S. 104)

'8 Gerade die nicht-invasive PND aus dem miitterlichen Blut erlebt zurzeit groBes Forschungsinteresse. Nach
wie vor ist diese Methode nicht vollstindig erprobt und ausgereift, nimmt aber schrittweise Einzug in den
klinischen Alltag. (vgl. Lapaire 2005 S. 272-277, Sedlmayer 2003 S. 19-24)
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Diese nicht-invasiven Untersuchungen sind fiir Mutter und Kind unbedenklich und dienen
dabei nicht unbedingt einer genauen Diagnosestellung, sondern werden im Falle einer Auf-
falligkeit als Anstof} fiir weitere (invasive) Untersuchungen verstanden. (vgl. Kroger 2004
S. 6f.) Eine m. E. sehr kritisch zu betrachtende Methode ist der s.g. Triple-Test, mit dem
die individuelle Wahrscheinlichkeit einer Schwangeren fiir das Vorliegen des Down-
Syndroms berechnet wird. Dabei werden AFP, 3-HCG und Ostriol aus dem Blut der Mut-
ter im Computer ausgewertet und unter Beriicksichtigung des Alters der Mutter die Wahr-
scheinlichkeit, dass das ungeborene Kind das DS hat, berechnet. Ist der B-HCG-Wert er-
hoht sowie AFP und Ostriol abfallend, erhoht sich die Wahrscheinlichkeit fiir ein vorlie-
gendes DS erhoht. (vgl. Gasiorek-Wiens 2010a S. 3) Erfasst werden mit dieser Methode
ca. 60% der Kinder mit DS und die ,,falsch-positiv-Rate* und ,,falsch-negativ-Rate* liegt
mit ca. 20% sehr hoch. Der Triple-Test kann also nur als reine statistische Wahrscheinlich-
keitsabschidtzung verstanden werden'’. (vgl. Haker 2002 S. 104, Kroger 2004 S. 7)

Betont muss somit werden, dass mittels der nicht- invasiven Methoden nie mit 100%iger
Sicherheit gesagt werden kann, dass das ungeborene Kind das DS hat. Die s.g. Diagnose
beruht bei diesen Untersuchungsmethoden auf Merkmalen, die alleinig auf das DS hinwei-
sen. Eine eindeutige Diagnose ist bis dato nur mit Hilfe einer Chromosomenuntersuchung
moglich. Diese Untersuchungen verlaufen invasiv und schlieBen die Fruchtwasseruntersu-
chung bzw. Amniozentese, die Chorionzottenbiopsie und die Nabelschnurpunktion mit ein.
Wie folgende Tabelle u.a. zeigt, bedeuten diese Untersuchungsmethoden aber auch immer

ein Risiko fiir das Kind, da sie zu einer Fehlgeburt (FG) fithren kdonnen.

' Allerdings sind mir keine Zahlen bekannt, die belegen, wie viele der Schwangeren nach Durchfiihrung des
Tripel-Tests zur Absicherung der ,,Wahrscheinlichkeitsrechnung* invasive Untersuchungsmethoden in An-
spruch nehmen und wie viele Frauen sich unmittelbar nach dem Triple-Test fiir einen Schwangerschaftsab-
bruch entscheiden. In diesem Falle wire wohl eine hohe Rate gesund abgetriebener Kinder zu erwarten.
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Methode Zeitpunkt | Testdauer Vorgehensweise Risiko?
Fruchtwasser- | 15.-17. SSW ca. 14 f 0,5% - 1%
untersuchung (z. T. auch Tage (FG), vor
bzw. Amnio- 9.-14.SSW) der 11. SSW
zentese deutlich
erhoht
Abbildung 3: Fruchtwasseruntersuchung
(http://www.schwangerschaftsdiagnostik.de/cate
gory/pranatal-diagnostik)
. . ‘\ Ullraschallkop!
Chorionzotten | 10. - 12. SSW wenige ca. 1,5% -
biopsie Tage o 3% (FG);
\\\ falsch-
o = 7 o,
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Abbildung 4: Chorionzottenbiopsie
(http://www.uniklinik-
frei-
burg.de/humangenetik/live/beratung/beratinfo/c
horion/chorionzotten. gif)
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Abbildung 5: Nabelschnurpunktion
(http://www.praenatal.de/cms/typo3temp/pics/88

aff2124d.jpg)

Tabelle 9: Invasive Methoden (leicht mod. (exkl. Abbildungen), Haker 2002 S. 105)

%0 Kroger gibt fiir die invasiven Untersuchungsmethoden andere Risikowerte an als Haker: Amniozentese:
0,5% - 2,4% (FG), Chorionzottenbiopsie: 0,6% - 0,8% (FG) (das Risiko einer Frithgeburt liegt hierbei be-
dingt durch den Eingriff bei 9%, aulerdem kann es zu diversen Schidigungen des Fotus kommen), Nabel-
schnurpunktion: 2% - 5% (FG). (Kroger 2004 S. 11f.)
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Jeder dieser Untersuchungsmethoden (invasiver und nicht-invasiver Art) setzt die Einwil-
ligung der Schwangeren voraus. Keine davon ist zwingend, auf jede muss der untersu-
chende Arzt / die untersuchende Arztin die Schwangere jedoch hinweisen. Frauen, die ilter
als 35 Jahre sind, wird besonders die Inanspruchnahme der Amniozentese oder der Chori-
onzottenbiopsie nahegelegt (aufgrund der mit dem Alter der Mutter steigenden Wahr-
scheinlichkeit, ein Kind mit DS zu bekommen). (vgl. Gasiorek-Wiens 2010a S. 1) Dass
Untersuchungen solcher Art die Mutter stressen und beunruhigen (konnen), scheint wahr-
scheinlich und soll unter 2.4.2. detaillierter besprochen werden.

Wichtig festzuhalten ist die Tatsache, dass nur bei 2 — 3 % der Schwangerschaften beim
Foten eine Entwicklungsanomalie vorliegt. Die meisten Behinderungen entstehen aus den
verschiedensten Griinden kurz vor, wihrend oder kurz nach der Geburt oder aber im Sdug-
lingsalter durch duflere Einwirkungen. (vgl. Haker 2002 S. 103)

Es liegen leider keine Daten vor, wie oft und in welchem Ausmaf die PND in Osterreich
genutzt wird. Eine wachsende Nachfrage an invasiven und nicht-invasiven prinatalen Un-
tersuchungen scheint jedoch eindeutig zu sein, ebenso der Trend, die PND auch fiir Frauen
unter 35 zur (schleichenden) Standarduntersuchung einzusetzen. (vgl. Merckens 2008,
Baldus 2006 S. 30-37, Haker 2002 S. 107-115, Speck 2004 S. 75-90)

Eine groBe Rolle spielt dabei der Versuch, auch mittels nicht-invasiver, also fiir Mutter und
Kind unbedenklicher Untersuchungsmethoden Chromosomenanomalien diagnostizieren zu
konnen. Wie bereits erwihnt, geriet in den letzten Jahren v.a. die Analyse von fetalen Blut-
zellen ins Zentrum des medizinischen und wissenschaftlichen Interesses. Ziel ist es dabei,
genetische Informationen des Feten aus dem Blut der Mutter zu gewinnen. Dieses Verfah-
ren lieBe ein vorliegendes DS frith erkennen, wire fiir Mutter und Kind ungeféhrlich und

bereits ab der sechsten SSW durchfithrbar?'. (vgl. http://www.advalytix.com)

Eine kritische Betrachtung dieser medizinischen Entwicklungen darf aber auch hier nicht
fehlen: Mittels Methoden wie dieser kann ein bestehendes DS beim ungeborenen Kind
schon sehr frith entdeckt werden. Ein Schwangerschaftsabbruch als Folge dieser Diagnose
erfolgt m. E. , bedenken®- und ,,skrupelloser*, denn im zweiten Schwangerschaftsmonat ist
die Bindung zum Kind vermutlich noch nicht so stark wie zu einem spiteren Zeitpunkt.
Eine Chromosomenanalyse dieser Art hie3e wohl einen weiteren Riickgang der Geburten
von Kindern mit DS. Ob diese Entwicklung eine gutzuhei3ende, positive und wiinschens-
werte wire, wage ich allerdings zu bezweifeln. Dadurch wiirden Menschen ausgesondert,

weil sie nicht ins klassische Bild der Gesellschaft zu passen scheinen. Da die Gesellschaft

*! Eine detaillierte Darstellung dieser Methode ist auf
http://www.advalytix.com/advalytix/images/downloads/081008 ART BMBF Berlin BC.pdf zu finden.
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aber selbst bestimmt, wer ,,behindert* ist und wer nicht, wiren wir hierbei von einer Euge-

nik nicht mehr weit entfernt.

2.4.2. Moglichkeiten, Grenzen und Risiken der Prinataldiagnostik

Das in der Literatur angegebene Risiko, ein Kind mit einer erheblichen Behinderung oder
Erkrankung zu bekommen, liegt zwischen drei und fiinf Prozent. Diese Behinderungen
sind allerdings meist weder vorhersagbar noch zu vermeiden. (vgl. Haker 2002 S. 100) Die
PND gilt daher in erster Linie als Methodenkomplex, der dieses Wissen als Grundlage hat.
Die Beobachtung des Schwangerschaftsverlaufs stellt in diesem Zusammenhang das
hochste Gut dar. Deren Ziele und Konsequenzen betreffen allerdings nicht nur die medizi-
nische Forschung, sondern auch die ganze Gesellschaft.
Haker gibt folgende fiinf Ziele der PND an (Haker 2002 S. 101f.):
1. Die prinatale Diagnostik soll das Selbstbestimmungsrecht in bezug auf die Fa-
milienplanung erweitern.
2. Die prdnatale Diagnostik soll etwaige prinatale Therapien ermc‘)‘glichenzz.
3. Die prdnatale Diagnostik soll Priventivmafinahmen fiir die Zeit nach der Ge-
burt ermoglichen.
4. Die prinatale Diagnostik soll helfen, die Lebensqualitdt einer Familie zu erhal-
ten. [...] Dieses Ziel impliziert also die Moglichkeit des spédten Schwanger-
schaftsabbruchs.

5. Die pranatale Diagnostik soll schweres Leiden von Kindern verhindern.

Wie im Folgenden gezeigt wird, entscheidet sich der GroBteil der schwangeren Frauen
nach einer positiven prinatalen Diagnose fiir einen Schwangerschaftsabbruch — fehlende
Beratung und Aufkliarung, die Angst, der Aufgabe ein behindertes Kind zu versorgen, nicht
gewachsen zu sein sowie das gesellschaftlich erzeugte Bild des ,,perfekten* Menschen stel-
len dabei die Eckpunkte der Entscheidungsfindung dar. (vgl. Schweiker 2003, Willenbring
1999, Wohlfahrt 2002) Die Folgen PND bedeuten also in erster Linie nicht (prédnatale)
Therapien und die Moglichkeit, sich vorgeburtlich auf die Behinderung des Kindes einzu-

stellen, sondern die Konsequenz der PND nach der Ubermittlung eines positiven patholo-

** Diese prinatalen Therapien befinden sich allerdings erst in der Forschungsphase. Sie sind also eher Ziel als
Realitit. In der Regel beginnen die Therapien erst nach der Geburt. (vgl. Haker 2002 S. 101)
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gischen Befunds sind heutzutage zumeist ein Schwangerschaftsabbruch (mehr dazu unter

24.4).

Das Down-Syndrom nimmt in der PND eine besondere Stellung ein (so auch in der Litera-
tur). Ein mogliches Vorliegen des DSs kann mittels nicht-invasiver Methoden (z.B. Triple-
Test) errechnet und mit Hilfe invasiver Untersuchungen prinatal diagnostiziert werden.
Wiirden also alle Schwangeren die Moglichkeit der PND in Anspruch nehmen, lieBen sich
alle Kinder mit DS bereits vor der Geburt identifizieren. Diese Tatsache bringt zahlreiche
ethische und moralisch bedenkliche Probleme mit sich: zum einen kann kein Arzt / keine
Arztin voraussagen, wie sich das Kind mit DS entwickeln wird (dass die intellektuelle und
korperliche Beeintrichtigung gerade bei Menschen mit DS stark verschieden sein kann,
wurde bereits besprochen) und zum anderen werden Menschen mit DS somit zum ,,Para-
digma der Vermeidbarkeit* (Baldus 2006 S. 34), wodurch ihnen die Vollwertigkeit in der
Gesellschaft aberkannt wird. Auch wenn eine Vielzahl anderer Entwicklungsstorungen
mittels der PND diagnostiziert werden konnte, steht die Erkennung eines eventuell vorlie-
genden DSs seit jeher im Mittelpunkt der prianatalen Untersuchungen. (vgl. Baldus 2006 S.
28f.) Das DS wird somit zum ,,Zielpunkt der Priavention* und die Friiherkennung dieser
Chromosomenanomalie zum ,,eindeutig erwiinschten Ziel*“ der PND. (Baldus 2006 S. 28,
S. 29) Kosten-Nutzen-Analysen gelten dabei als wichtiger Argumentationsstrang (eine
Abtreibung eines vermeintlich behinderten Kindes ist fiir den Staat 6konomisch ,,besser*
als die lebenslange (finanzielle) Betreuung und notwendige Hilfeleistungen). (vgl. Kroger

2004 S. 87-91)

Einen zentralen Punkt in der Debatte um PND, deren Moglichkeiten, Grenzen und Risiken
(v.a. im Bezug auf Menschen mit DS) stellt m. E. die mogliche, teils erwiinschte, teils
durch gesellschaftlichen Druck begriindete Identifizierung des DS an sich dar. Behinde-
rung wird durch die Gesellschaft definiert. Die Gesellschaft entscheidet, ob dieser Mensch
als behindert oder als nicht behindert gilt. Diese Differenzierung beruht auf Aspekten, die
gesellschaftlich festgelegt wurden und eine lange Tradition haben. Hoher 1Q, korperliche
Strapazierfahigkeit, optische Anpassung an die Norm und die geistige und physische Mog-
lichkeit zur gesellschaftlichen, angepassten Eingliederung sind dabei die zentralen Parame-
ter. Diese Form der Kategorisierung halte ich fiir dullerst bedenklich, die Entscheidung
tiber lebenswertes und lebensunwertes Leben zu entscheiden fiir verwerflich. Otto Speck
(2004) setzt sich genau mit dieser Problematik der PND auseinander, insbesondere mit

dem ,,umstrittenen Lebenswert — frither und heute. Nach einem geschichtlichen Abriss
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werden u.a. die heutigen ,,Mindestkriterien fiir ,vollwertiges’ Menschsein* besprochen,
wobei er zu allererst festhilt, dass es ,,einen Willkiirakt der Verfiigung iiber andere Men-
schen mit unabsehbaren Folgen dar[stellt], wenn bestimmten Menschen ihr (volles)

Menschsein abgesprochen wird*. (Speck 2004 S. 80)

Wunderlich fordert diesbeziiglich vier wichtige Grundregeln bei der PND:
1. Die Inanspruchnahme der prianatalen Diagnostik muss freiwillig erfolgen.
2. Der prinatalen Diagnostik muss eine ausfiihrliche genetische Beratung voraus-
gehen (inkl. menschlicher und fachlicher Kompetenz)23
3. Das pathologische Ergebnis einer prinatalen Diagnostik darf nicht ohne weite-
res sofort den Schwangerschaftsabbruch nach sich ziehen.
4. Die Entscheidungskompetenz liegt ausschlieBlich bei den Eltern und nicht bei

den Fachleuten. (Wunderlich 1999 S. 20f.)

Auch bei diesen Forderungen stehen Aufklirung und umfassende Informationsweitergabe
sowie professionelle Begleitung im Vordergrund. Wer diese allerdings leistet bzw. leisten
kann oder soll (von Arztlnnen alleine kann diese Aufgabe meiner Ansicht nach nicht zu-

friedenstellend tibernommen werden), bleibt ungeklirt und wird nicht festgehalten.

Erwihnt sei in diesem Zusammenhang noch die Bedeutung der gewihlten Formulierungen
der ArztInnen, in Informationsblittern und -broschiiren: Diese konnen die LeserIn (gewollt
oder ungewollt) beeinflussen und in eine bestimmt Denkrichtung bewegen. In der Broschii-
re ,,Ich bin dabei! Vater werden®, 2007 herausgegeben von der Bundeszentrale fiir gesund-
heitliche Aufklirung (BZgA), ist z.B. von den ,,Gefahren fiir das Kind* die Rede und von
der Moglichkeit — v.a. bei dlteren Miittern — ein Kind mit DS zu bekommen. Dabei wird
auf verschiedene (invasive) Untersuchungsmethoden hingewiesen, infolgederer ,,das Er-

gebnis die schlimmste Befiirchtung zur Gewissheit werden lassen [kann] oder alle Angste

beseitigen®. (Ebd. S. 11, Hervorhebungen von der Verfasserin) Formulierungen wie diese
suggerieren, dass ein vorliegendes DS ,,das Schlimmste* sei. Welche Konsequenz dies
bedeuten wiirde, muss nach einer solchen Umschreibung nicht einmal mehr angedeutet

werden, denn der ,,schlimmste[n] Befiirchtung* mochte jeder zu entkommen versuchen.

* Es gibt bis dato in Osterreich keine gesetzliche Regelung fiir den Umfang und die Vorgehensweise vor,
wihrend und nach der PND.
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2.4.3. Ubermittlung der Diagnose Down-Syndrom

Einer Studie aus London zufolge werden seit der Einfiithrung eines vorgeburtlichen Scree-
nings fiir DS (2001) rund 71% der Kinder mit DS prinatal erkannt (als noch Frauen aus-
schlieBlich tiber 37 Jahren eine invasive Diagnostik empfohlen worden ist, wurden 90%
der von jiingeren Miittern geborenen Kinder mit DS erst postnatal erkannt). Von diesen
vorgeburtlich diagnostizierten Kindern mit DS kommen rund 5,8% auf die Welt (~ 90%
entscheiden sich gegen das Kind, hinzu kommen einige Fehl- oder Totgeburten). (vgl.
aerzteblatt.de, 27. Okt. 2009) Wie unter 2.4.3. bereits ausgefiihrt, gelten dhnliche Zahlen
fiir Osterreich, die prinatal diagnostizierten Fille bei Frauen unter 35 Jahren kann jedoch

als niedriger angenommen werden.

Werden bei nicht-invasiven Untersuchungen (z.B. bei der Nackendichtemessung oder beim
Triple-Test) Auffdlligkeiten entdeckt, folgen nach Zustimmung der Schwangeren invasive
Eingriffe. Bei einer prinatal durchgefiihrten Diagnose eines DS mittels Chromosomen-
untersuchungen wird dieser pathologische Befund mit der Patientin besprochen. Wie wei-
ter oben bereits angesprochen, ist die Schwangerschaft zu diesem Zeitpunkt meist schon
weit fortgeschritten. Innerhalb kiirzester Zeit muss sich nun die Patientin, da es keine pri-
natalen Therapien gibt, mittels der sich das DS ,,entfernen lieBe®, fiir oder gegen das Kind
entscheiden. Den Ausfiihrungen des Arztes / der Arztin zu folgen, scheint in diesem Mo-
ment nicht moglich zu sein — der Schock iiber die Diagnose sitzt meist zu tief. Hinzu
kommt, dass diese medizinische Diagnose drztlicher Erkldrung bedarf, da die Schwangeren
oft nur unzureichende Vorstellungen iiber das DS haben und was es fiir das Kind bedeutet.
Aus heutiger Sicht ist es aber unmoglich, Prognosen iiber die Entwicklung des Kindes zu
geben, da die Moglichkeiten diesbeziiglich sehr weit gestreut sind. Die Frauen werden in
dieser Situation also mit der Erwartung konfrontiert, dass dieser Befund nur eine Konse-
quenz mit sich bringen kann, ndmlich einen Abbruch der Schwangerschaft. (vgl. Lammert
2002 S. 81f.) Hat man sich nicht bereits vor der PND mit der Frage auseinandergesetzt,
welche Entscheidung man treffen wird, wenn das ungeborene Kind korperlich und / oder
geistig behindert ist, dann ist man in dieser Situation vollig tiberfordert. Die Aufgabe der
behandelnden Arztlnnen umfasst die Erlduterung der bestehenden Moglichkeiten fiir die
Patientin. Zentraler Bestandteil der Beratung ist es, beide Handlungsoptionen (Fortsetzung
der Schwangerschaft sowie Abbruch der Schwangerschaft) mit allen konkreten Schritten,

sozialen und emotionalen Folgen und Ressourcen aufzuschliisseln. Die Entscheidung selbst

41



ist allein von der Frau (gegebenenfalls gemeinsam mit ithrem Partner) zu treffen. (vgl. Abb.

7, Lammert 2002 S. 83)

Wird die Chromosomenanomalie erst nach der Geburt festgestellt — was jedoch aufgrund
der zahlreichen und umfangreichen Untersuchungen wihrend der Schwangerschaft nur
noch selten vorkommen (vgl. Schwinger/ Dudenhausen 2007 S. 46f.) — fallen die meisten
Eltern nach der iibermittelten Diagnose in eine Art Schockzustand, in dem es vielen Paaren
nicht mehr moéglich ist, den Ausfiihrungen, Erkldrungen und Prognosen des Arztes bzw.
der Arztin zu folgen. Die Behinderung des eben geborenen Kindes iiberschattet alles weite-
re Gesagte. (vgl. Wilken 2003 S. 26f.) Die ersten Gespriche, die sich langsam an die Diag-
nose DS herantasten, sollten auf einfithlvolle Art und Weise stattfinden, also mit viel Zeit
und Verstidndnis sowie in entsprechender Umgebung gefiihrt werden. Der behandelnde
Arzt / die behandelnde Arztin sollten diesbeziiglich ebenfalls entsprechende Unterstiitzung
von anderen Fachkriften erhalten, v.a. wenn sie nicht-medizinische Aspekte betreffen.
Eine gut funktionierende interdisziplindre Zusammenarbeit zwischen Psychologlnnen, So-
zialarbeiterInnen und VertreterInnen verschiedener Selbsthilfegruppen und Behinderten-
verbédnden stellt dafiir eine gute Basis dar. Dass dies alles organisiert werden muss und
moglichst vor Ort moglich sein sollte, liegt auf der Hand. Fiir das erste Gespréch lisst sich
folgende Faustregel festmachen: ,,So viel Information wie notig, so wenig wie moglich®.
(Schwinger/ Dudenhausen 2007 S. 48) Dabei miisste v.a. auf die Fragen der Eltern einge-
gangen werden. Aber auch bald folgende Termine fiir Gespriche sollten ausgemacht wer-
den, um neben emotional bestimmten Fragen auch Sachliches, Zukunftsorientiertes be-
sprechen und kldren zu konnen.

Wilken betont die nachhaltige Wirkung dieser ersten Gespriche und nennt folgende fiinf
Punkte, die sie fiir besonders wichtig erachtet, namlich dass:

- die Eltern die Mitteilung iiber die Behinderung gemeinsam erfahren,
- nach Moglichkeit das Kind anwesend sein sollte,

- bei der Beschreibung auf stigmatisierende Worter verzichtet werden sollte,

weder iiberzogen positive noch unnotig negative Perspektiven aufgezeigt werden,

nicht alle Aspekte auf einmal angesprochen werden miissen. (Wilken 2003 S. 27)

Von Bedeutung erscheint es, den Eltern vor Augen zu fiihren, dass ein Kind mit DS auch
Bereicherung und eine Art ,,Horizonterweiterung® fiir die Familie mit sich bringt. Verwie-
sen sei hierbei v.a. auf Erfahrungsberichte von Familien mit einem Kind mit DS oder auf

die zahlreichen, fiir Betroffene sehr hilfreichen Selbsthilfegruppen, in denen der Austausch
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iiber Herausforderungen oder Schwierigkeiten, aber auch der Austausch iiber Schones und
Besonderes, das ein Kind mit Behinderung mit sich bringt, im Mittelpunkt des Interesses

steht.

Prozesse nach der Diagnoseiibermittlung schlieBen die verschiedensten Gefiihlslagen mit
ein: Trauer, Wut, Unverstdndnis, Angst, Unsicherheit, Verzweiflung. Die Rolle des Arztes/
der Arztin kann gerade in dieser ersten Phase der absoluten Uberforderung der Eltern eine
tragende Rolle bedeuten. Gelingt es dem Arzt / der Arztin den Eltern durch sein/ihr (ethi-
sches) Verstindnis glaubhaft darzustellen, dass Menschen mit Behinderung vollwertige
Mitglieder der Gesellschaft sind und ein Leben mit ihnen zwar nicht immer leicht aber
doch auch sehr bereichernd sein wird, kann dies gute Auswirkungen auf eine schnellere
Akzeptanz der Behinderung des Kindes haben. ArztInnen geniefen durch ihren Beruf eine
gewisse Autoritdt. Diese kann gerade in Gespriachen dieser Art positiv genutzt werden.

(vgl. Schwinger/ Dudenhausen 2007 S. 511f.)

2.4.4. Prinatale Diagnostik, Down Syndrom und Schwangerschaftsabbruch

Wird mithilfe der PND ein mogliches Vorliegen von DS diagnostiziert, entscheiden sich je
nach Quelle 92-97 Prozent der schwangeren Frauen fiir eine Abtreibung. (vgl. Baldus
2006 S. 15, Hohenecker 2003 S. 13) Altere Studien belegen, dass die prinatale Diagnose
eines vorliegenden Down-Syndroms zu einem selektivem Schwangerschaftsabbruch fiihrt:
Eine Studie aus GroBbritannien — durchgefiihrt zwischen 1972 und 1980 — zeigt, dass
87,5% nach einer positiven Diagnose abtrieben, australischen Daten zufolge (erhoben zwi-
schen 1973 und 1980) trieben 100% nach einer positiven DS-Diagnose ab und laut einer
amerikanischen Studie entschieden sich zwischen 1979 und 1984 95,6% der Schwangeren
fiir einen Abbruch nach der prianatalen Diagnose DS. Down-Syndrom stellt somit bis heute
unter allen vorgeburtlich feststellbaren Fehlbildungen die Diagnose mit der hochsten Ab-

bruchsrate dar (ca. 92%). (vgl. Weiske 2008 S. 137)

Da das Down-Syndrom weder (prdnatal) operabel noch (postnatal) ,,wegtrainierbar® ist,
sondern die mit der Chromosomenanomalie einhergehenden Beeintrichtigungen mittels
Ubungen und Therapien nur einzudimmen und die Behandlungen somit als Forderung zu

verstehen sind, bietet die prinatale Diagnose ,,Down-Syndrom* nur zwei Moglichkeiten:
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Entweder man niitzt diese Information, um sich vor der Geburt iiber ein Leben mit einem
Kind mit DS zu informieren und um sich eventuell notwendige Zusatzanschaffungen zu
besorgen oder aber man entschlie3t sich aufgrund dieser Information gegen das Kind, also
fiir einen Schwangerschaftsabbruch. Wie sich in der Praxis gezeigt hat, entscheidet sich ein
GrofBteil fiir die zweitgenannte Moglichkeit. Diese beiden Optionen addquat abzuwiegen
und eine fiir sich und den Partner passende Entscheidung zu treffen, stellt eine Aufgabe
dar, die ohne notwendige Beratung und Begleitung die Schwangere iiberfordert, denn bei-
de Moglichkeiten kommen unerwartet und werden als problematisch und belastend emp-
funden. (vgl. Lammert 2002 S. 81ff.) Trotz dieses Wissens, ndmlich dass Schwangere vor,
withrend und nach der PND professioneller, psychologischer und medizinischer Beratung
bediirfen (vgl. aerzteblatt.de, 15. Februar 2007), erhalten (einer Studie im Auftrag des
Bundesministeriums fiir Forschung und Bildung in Deutschland zufolge) nur 7% der Frau-
en vor der Durchfithrung der PND eine addquate humangenetische Beratung. Nach einem
invasiv ermittelten auffilligen Befund werden nur 41% in der Humangenetik und blof3
1,4% psychologisch beraten. (vgl. Baldus 2006 S. 16f.) Weiters fillt auf, dass es sich bei
der Beratung nach einem positiven Befund (fiir z.B. DS) zumeist um eine Begleitung und
Vorbereitung auf den bevorstehenden Schwangerschaftsabbruch handelt sowie um Hilfe-
stellungen, wie dieser Eingriff psychisch verarbeitet werden kann. Frauen, die sich nach
dem positiven Befund fiir die Geburt des Kindes entscheiden, werden nur in Ausnahmefél-
len psychologisch betreut und begleitet — eine Tatsache, die den gegenwirtigen Trend,
ndmlich ein prinatal diagnostiziertes Kind mit Behinderung abzutreiben, widerspiegelt.

(vgl. Baldus 2006 S. 17, Haker 2002 S. 113-117)

Claudia Pauli-Magnus beschiftigt sich 2001 ausfiihrlich mit der ,,Entwicklung von Bera-
tungskriterien fiir die Beratung Schwangerer bei zu erwartender Behinderung des Kindes*.
2002 von Lammert et al. publiziert, pridsentieren sich folgende, tabellarisch dargestellte
Richtlinien fiir eine addquate Beratung vor, wihrend und nach einer PND*, Pauli-Magnus

unterteilt die Beratung in drei Phasen: vor, wihrend und nach der PND.

2 Inwieweit diese Richtlinien Teil der Praxis sind und somit nicht nur in der Theorie existieren, konnte von
mir nicht herausgefunden werden. Feststeht nur, dass es dafiir keine gesetzliche Grundlage gibt.
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Zeitpunkt
tl = vor PND

}

Psychische Verfassung der Mutter
Ambivalenz, Verunsicherung, Nachdenklichkeit,
Angst, Sorgen, unter Druck

}

Beratungsanliegen
Information
Entscheidungshilfe
Beratungsthemen Beraterisches Vorgehen
Einstellung zur PND, zur Schwangerschaft, zu Informieren, Paarbeziehung, Ratschlége, Emotio-
moglicher Behinderung, zu Schwangerschaftsab- nen, Ressourcen
bruch, Partner
Ausgang der Beratung

Emotionen: Entlastung,
Entscheidung: PND ja / nein?

Abbildung 6: Wesentliche Aspekte der Beratung vor der Prinataldiagnostik (nach Pauli-Magnus
2001, leicht mod. zitiert nach Lammer 2002 S. 74)

Als Gesprichspartnerlnnen werden niedergelassene Gynékologlnnen, Hebammen und Ein-
richtung, die Eltern mit Kindern mit Behinderung beraten, angegeben. Ob und inwieweit
PflegewissenschaftlerInnen bei dieser Form der Beratung eine Rolle spielen kdnnen, findet
in der vorhandenen Literatur keine Erwihnung, soll aber in den qualitativen Interviews zur
Sprache gebracht werden. Auch bei Beratungen, die wihrend der PND stattfinden (sollen),
spielen die oben genannten Kooperationspartner eine wichtige Rolle; hinzukommen

PrénataldiagnostikerInnen und Einrichtungen der Behindertenhilfe®.

» Anmerkung der Verfasserin: Dass schon vor und wihrend der PND Einrichtungen der Behindertenbetreu-
ung in die Beratung der Schwangeren miteinbezogen werden, ist wichtig und notwendig. Frauen den Kontakt
mit Eltern von z.B. Kindern mit DS zu ermdglichen, zeigt ihnen eine klare, iiberlegenswerte Alternative zum
Schwangerschaftsabbruch. So wird der Schwangeren ein Einblick in das Leben mit einem behinderten Kind
gewihrt, durch den gezeigt werden kann, dass auch ,,nicht perfekte* Kinder Freude und Liebe bereiten.
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Zeitpunkt
t2 = wihrend PND

}

Psychische Verfassung der Mutter
hochgradige Anspannung, Angst, verstort, verwirrt, das Ge-
fiihl, alleingelassen zu sein

}

Beratungsanliegen
Emotionale Begleitung in Wartezeit
Suche nach Entlastung

Beratungsthemen Beratungsthemen
Einstellung zu moglicher Behinderung, zu Einstellung zu moglicher Behinderung, zu
Schwangerschaftsabbruch, zu Schwangerschaft Schwangerschaftsabbruch, zu Schwangerschaft

Ausgang der Beratung
Emotionen: Entlastung,
Bindung zum Kind wieder da

Abbildung 7:  Beratung wihrend der Priinataldiagnostik (nach Pauli-Magnus 2001, leicht mod. zitiert
nach Lammer 2002 S. 80)

Die angestrebte, geforderte und notwendige interdisziplindre Zusammenarbeit im Laufe
der Beratung der Schwangeren bedarf einer gut funktionierenden Kommunikation zwi-
schen den verschiedenen Teildisziplinen der Medizin und der Betreuung, also zwischen
MedizinerInnen, Gynékologlnnen, PrinataldiagnostikerInnen, Psychologlnnen, Hebam-
men und Behinderteneinrichtungen. Da es diesbeziiglich keine organisierende Stelle gibt,
besteht folgende Problematik: die erforderliche interdisziplindre Zusammenarbeit klappt
nur bedingt (und dann vermutlich auch nur in Gesundheitszentren und groBen ArztInnen-
zusammenschliissen). (vgl. Baldus 2006 S. 17)

Wird in der PND eine medizinische norm-entsprechende-Embryonalentwicklung festge-
stellt, ist die Zeit des angstvollen Warten und Hoffen vorbei und die Schwangerschaft wird
beruhigter und entspannter erlebt, wobei sich Zweifel und Angste nie vollig ausriumen
lassen. (vgl. Willenbring 1999) Bei den betroffenen Frauen entwickeln nach einer PND das
Bediirfnis, iiber die Erlebnisse und Angste zu reden. Dieses retrospektive Reflektieren legt

die Basis fiir eine rationale und emotionale Verarbeitung des durchlebten Stresses. Auch
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fiir diese Phase schligt Pauli-Magnus ein Beratungsschema vor, in dem v.a. Zeit und Raum

fiir das Zuhoren geboten werden sollen. (vgl. Lammert 2002 S. 80f.)

Zeigt sich durch die PND eine voraussichtliche Behinderung des Kindes, ist die Schwan-
gerschaft meist schon weit fortgeschritten. Die Frau steht dann im fiinften oder sechsten
Schwangerschaftsmonat und hat auch schon die ersten Kindsbewegungen gespiirt. Selbst
wenn ein pathologischer Befund bereits befiirchtet und ev. auch erwartet wurde, ist die
Diagnoseiibermittlung ein Schock fiir die Frau bzw. das Paar dar (mehr dazu unter 2.4.4.).
Dieser Schockzustand wird bei manchen Betroffenen aber auch durch eine Form von Er-
leichterung, endlich Gewissheit zu haben, abgelost. Die Zweifel haben ein Ende und auf
Kommendes konnen sie sich besser einstellen. (vgl. Lammert 2002 S. 81ff.) Trifft man
allerdings erst nach dem pathologischen Befund die Entscheidung fiir oder gegen das Kind,
bedeutet das eine Uberforderung fiir die Schwangere (und ihren Partner). (vgl. Kroger
2004 S. 64-68) Frauen, die die Moglichkeit der invasiven Prdnataluntersuchung in An-
spruch genommen haben, teilen ihre Schwangerschaft in zwei unterschiedliche Phasen: in
die Zeit vor der Untersuchung bzw. dem Untersuchungsergebnis und in die Zeit danach.
(vgl. Lammert 2002 S. 76) Kroger bezieht sich auf eine von Nippert und Horst 1994
durchgefiihrte Studie (befragt wurden 1157 Frauen), in der es darum geht, wie stark Frauen
die Belastung zwischen der prinataler Untersuchung und der Mitteilung des Ergebnisses
erlebt haben. Folgende Resultate zeigen sich: 2,5% der Frauen fiihlten sich nicht, 13,4%
kaum belastet, 22,4% empfanden die Belastung der Wartezeit als weniger stark, 33,6% als
stark und 28,2% als sehr stark. (vgl. Nippert/Horst 1994, zitiert nach Kroger 2004 S. 65)
Der Grofiteil der befragten Frauen empfanden die Untersuchung und ihre Folgen also als
eine nicht unerhebliche psychische Belastung. 70,7% der Frauen gaben iiberdies an, bis zur
Ubermittlung des Untersuchungsergebnisses eine gewisse Distanz zum Kind bewahrt zu
haben, wobei diesbeziiglich von einer ,,.Schwangerschaft auf Zeit* gesprochen wird. (vgl.
Lammert 2004 S. 65) Mit dem Ziel, den Druck auf die Schwangeren zu verkleinern, ergibt
sich wiederum ein Beratungsansatz, der v.a. nach einem positiven pathologischen Befund
von erhohtem Interesse ist. Zeit, Anteilnahme und Professionalitit spielen auch hier wieder
eine wichtige Rolle — die notwendigen Ressourcen zur Verfligung stellen zu konnen, stellt

aber auch in diesem Beratungsschritt die Grundvoraussetzung dar.
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Zeitpunkt
t3 = nach auffilligem Befund

}

Psychische Verfassung der Mutter
krisenhaft, verstort, erschopft

}

Beratungsanliegen
Entscheidungshilfe wg. spatem Abbruch, Information iiber
Diagnose, Seelische Unterstiitzung, Suche nach Gleichbetrof-

fenen
Beratungsthemen Beraterisches Vorgehen
Reaktion auf Befund, Einstellung gegeniiber der Informieren, Ratschlige,
Schwangerschaft nach Befund, zu sicherer Be- Emotionen, Ressourcen, Perspektiven, Konkrete
hinderung, zu Schwangerschaftsabbruch Hilfe organisieren

Ausgang der Beratung
Entscheidung: Schwangerschaftsabbruch ja / nein?
Emotionen: Hoffnung, Perspektive in der Trauer

Abbildung 8: Beratung nach der Prinataldiagnostik bei auffilligem Befund
(nach Pauli-Magnus 2001, leicht mod. zitiert nach Lammert 2002 S. 82)

Wie bereits erldutert, entscheiden sich iiber 90% der Schwangeren nach einer positiven
PND fiir einen Schwangerschaftsabbruch. Genannte Griinde gegen das vermeintlich behin-
derte Kind sind hierbei: die Angst diese Aufgabe (ein behindertes Kind zu bekommen)
nicht bewiltigen zu konnen, die Angst vor den Gedanken und AuBerungen der Mitmen-
schen (Wieso bringt sie ein solches Kind auf die Welt, wo es doch durch einen Schwanger-
schaftsabbruch hitte verhindert werden konnte?), Angst vor fehlender bzw. unzureichender
Unterstiitzung seitens des Staates (finanzieller, pflegerischer und piddagogischer Art), der
Wunsch, ausschlieBlich ein gesundes Kind bekommen zu wollen u.v.m. (vgl. dazu v.a.

Baldus 2006, Schweiker 2003, Willenbring 1999)
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2.4.5. Gesellschaft und gesetzliche Lage in Osterreich

Eine schwerwiegende Bedeutung im Themenblock PND, DS und Schwangerschaftsab-
bruch kommt der gesetzlichen Lage in Osterreich zu. Diese unterscheidet sich in zentralen
Bereichen von gesetzlichen Bestimmungen anderer europdischer Linder:

Laut § 96 des StGB wird der Schwangerschaftsabbruch zwar ausdriicklich verboten (bei
Widerhandeln sind auch entsprechende Freiheitsstrafen festgelegt), § 97 des Osterreichi-
schen StGBs regelt allerdings die Ausnahmesituationen, unter denen eine Abtreibung
straffrei bleibt:

o Fristenlosung (innerhalb von 12 Wochen, nach vorangehender Beratung)

o Medizinische Indikation (bei ernster Gefahr fiir das Leben oder schwerem

Schaden fiir die Gesundheit der Mutter)
o Eugenische Indikation (zu erwartende schwere geistige oder korperliche

Schiden des Kindes)

Zu betonen ist hierbei die Tatsache, dass in den letzten zwei Punkten keine zeitliche Be-
fristung besteht. (vgl. osterr. StGB) Schwangerschaftsabbriiche sind in Osterreich also bis
kurz vor der Geburt gesetzlich durchfiihrbar, wenn ,, [...Jeine ernste Gefahr besteht, da3 das
Kind geistig oder korperlich schwer geschidigt sein werde [...]* (§ 97 StGB). Down Syn-
drom (DS) wird dabei als ,,geistig schwer geschidigt eingestuft’. Die gleiche gesetzliche
Regelung besteht auch in Belgien, Dianemark, Frankreich, Italien und Grofbritannien. In
Finnland, Griechenland, Holland und Portugal sind Abtreibungen bis zur 24. Woche er-
laubt, in Spanien und Schweden bis zur 22. Woche und in Luxemburg sind Schwanger-

schaftsabbriiche bis zur 12. Woche gestattet. (vgl. Haker 2002 S. 125)

Festzuhalten ist allerdings, dass Schwangerschaftsabbriiche auch nach der 12. SSW laut
osterreichischem Gesetz zwar erlaubt sind, es aber (anscheinend) Osterreichweit keine Kli-
niken gibt, die solche s.g. ,,Spatabbriiche* durchfiihren. Sucht man im Internet nach derar-
tigen Kliniken, sto3t man u.a. auf die Homepage des Ambulatorium fiir Schwangerschafts-

abbruch und Familienplanung (http://www.gynmed.at) oder auf die Osterreichische Inter-

netseite fiir Abtreibung (http://www.abtreibung.at). Es wird zum Thema Spitabbruch auf

sieben Kliniken in Holland sowie eine Klinik in GroBbritannien hingewiesen.

%% Stuft man Menschen mit DS als ,,geistig schwer geschiidigt“ ein, so werden die Forderungs- und Entwick-
lungsmoglichkeiten bei Menschen mit DS aufler Acht gelassen, aulerdem stimmt diese Einstufung bei den
meisten Menschen mit DS nicht mit dem Grad der Beeintrdchtigung iiberein (siehe dazu 2.1.6.).
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Weiters besteht im Lindervergleich ein erheblicher Unterschied zwischen Osterreich und
z.B. Deutschland: In Osterreich gibt es (anders als in Deutschland) keine weiteren Vor-
schriften im Bezug auf Beratung und Behandlung. Diese sollen bestmoglich auf die indivi-
duellen Bediirfnisse der Schwangeren abgestimmt werden”’. Weiters gibt es in Osterreich
keine vorgeschriebene Wartezeit zwischen dem Entschluss zum Abbruch und der Durch-
fiihrung des Eingriffs (in Deutschland miissen drei Tage dazwischen verstreichen). Es be-
steht auch keine verpflichtende Beratung in einer Beratungsstelle und keine inhaltlichen
Vorgaben fiir das Gesprich zwischen Arzt / Arztin und der Frau, die sich fiir eine Abtrei-
bung entschieden hat. Sie muss auch keine Griinde fiir ihre Entscheidung nennen. Der Ab-
bruch wird — anders als in vielen anderen europidischen Landern — nicht von der Kranken-
kasse iibernommen (auBer es liegt eine medizinische Indikation fiir den Abbruch vor). Die

Kosten liegen je nach Klinik zwischen 318,80 und 730 Euro. (vgl. http://abtreibung.at/wo-

werden-schwangerschaftsabbruche-durchgefuhrt)

Auch der Wohnort ist nicht von Bedeutung, d.h. auch Frauen aus anderen Léndern kdnnen
die Moglichkeiten zum Schwangerschaftsabbruch in Osterreich nutzen. Die Daten der
Frauen werden nicht gespeichert, weil es keine Meldepflicht an Krankenkassen oder ande-

re Einrichtungen gibt. (vgl. http://www.gynmed.at) Dies hat zur Folge, dass es keine Zah-

len iiber die durchgefiihrten Schwangerschaftsabbriiche und somit auch keine Abtreibungs-
statistik in Osterreich gibt. In Deutschland werden auch Abtreibungen im Statistischen
Jahrbuch festgehalten: 2007 sind 116.871 Schwangerschaften abgebrochen worden. Die
meisten Abbriiche wurden zwischen der sechsten und achten SSW durchgefiihrt. Die Zahl
der Spétabbriiche (in der 23. SSW oder spiter) erreichte mit 229 Fillen die hochste seit der
gesetzlichen Anderung im Bezug auf den Schwangerschafts-abbruch 1995, die es Frauen
erlaubt, Kinder bis kurz vor der Geburt abzutreiben. (vgl. aerzteblatt.de, 7. Oktober 2008)

Erst Statistiken wie diese ermoglichen eine addquate Diskussion. Wie soll iiber PND und
Schwangerschaftsabbruch gesprochen werden, wenn diesbeziiglich keine Zahlen vorlie-
gen? Osterreich, das Land in dem auf Dokumentation in vielen anderen Belangen so groBer

Wert gelegt wird, versdumt in diesem Falle m. E. eine klare Dokumentationspflicht.

Wie an diesen Ausfiihrungen zu erkennen ist, sind die Rahmenbedingungen vor, wihrend
und nach einer PND in Osterreich nicht festgelegt. Ob und inwiefern eine adiquate Bera-

tung und Betreuung der Frau stattfindet, liegt allein im Ermessen und somit im Aufgaben-

%7 Da es aber diesbeziiglich keine gesetzlichen Regelungen gibt, liegen der Umfang und die Art der Beratung
und Betreuung alleinig im Ermessen des Arztes / der Arztin.
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bereich der behandelnden Arzte und Arztinnen — damit wilzt man eine Verantwortung auf

sie ab, der sie ohne organisierter interdisziplindrer Hilfe nicht gewachsen sein konnen.

Obwohl die Richtlinien fiir die Beratung rund um die Schwangerschaft in Osterreich nicht
klar definiert sind®®, gibt es ein gesetzliches Fundament, das es Eltern erméglicht, Arztln-
nen, die ihren Aufgaben im Bereich der Informationsweitergabe und der Aufklirung im
Bezug auf mogliche prianatale Untersuchungen nicht ausreichend nachgegangen sind, zu
verklagen. Im November 2006 endete der osterreichische Priazedenzfall zum Thema PND
und DS mit einem Ausgleich: 1996 erkannte ein Gynikologe bei der Untersuchung einer
Patientin in der 23. SSW Auffilligkeiten in der Entwicklung des Kindes. Er forderte sie
auf, sofort eine Risikoambulanz aufzusuchen, um diese Auffilligkeiten abzuklédren. Dieser
Aufforderung ging die Frau auch nach zweimaliger Wiederholung wihrend der folgenden
Untersuchungen nicht nach und gebar wenig spiter ein Kind mit DS. Darauthin verklagte
die Frau ihren Arzt auf Unterhaltszahlungen, da sie die Schwangerschaft abgebrochen hiit-
te, wenn sie von der Behinderung gewusst hitte. Nach jahrelangen Verhandlungen einigten
sich Kldgerin und Angeklagter im November 2006 schlieBlich auf einen Vergleich: statt
der geforderten monatlichen Zahlungen, leistete der Arzt eine Einmalzahlung von unbe-
kannter Hohe. Dieser Fall bzw. dieser Ausgang fiihrte v.a. im Bereich der drztlichen Bera-
tungspflicht und in Bezug auf die Frage, inwieweit die Geburt eines (behinderten) Kindes
als Schaden angesehen werden kann, zu heftigen Diskussionen. (mehr dazu unter

http://www.clinicum.at/dynasite.cfm?dsmid=77033&dspaid=602777)

Juristische Fille wie diese, die unter dem Namen ,,wrongful-birth* (vgl. Kroger 2004 S.
81-87) bekannt sind, zwingen auch die Arzte und Arztinnen, die der PND kritisch gegen-
iberstehen, sich eng an die gesetzlichen Vorgaben im Bezug auf die Schwangerschaftsvor-
sorge zu halten. Damit konnte einhergehen, dass Arzte und Arztinnen aus Angst vor einer
moglichen Schadensersatzklage der Eltern ein Kind eher als geschéddigt diagnostizieren,
sobald ein statistisches Ergebnis einer PND auch nur den kleinsten Zweifel daran offen
lasst, dass das Kind nicht mit 100%iger Sicherheit gesund ist. (vgl. Kroger 2004 S. 85)
EntschlieBen sich Eltern aufgrund dieser iiberaus vorsichtig gestellten ,,.Diagnose* fiir ei-
nen Abbruch der Schwangerschaft, wire wohl mit einer hohen Rate gesund abgetriebener

Kinder zu rechnen.

* Die unter 2.4.4. vorgestellten Beratungsmodelle von Pauli-Magnus (2001) konnten meines Wissens — zu-
mindest ohne gesetzliche Verankerung — in Osterreich noch nicht Fuf} fassen. In Deutschland sind diesbeziig-
lich Fortschritte zu verbuchen. (vgl. Lammert 2002 S. 21)
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Neben diesen gesetzlichen Hintergriinden, die v.a. den behandelnden Arztlnnen schwer
»im Nacken sitzen®, sind wohl auch zahlreiche gesellschaftliche Verdnderungen zu bemer-
ken, die eine quantitative Steigerung der prianatalen Untersuchungen mit sich ziehen: Da-
durch, dass die Moglichkeiten der PND von jeder Schwangeren in Anspruch genommen
werden konnen (medizinische Indikationen wie Alter der Mutter oder genetische (Vor-)
Belastungen der Eltern spielen zwar nach wie vor eine Rolle, personliche Indikationen
dngstlicher Miitter oder der Wille nach Gewissheit oder Absicherung sind aber ebenso ak-
zeptierte Griinde fiir eine PND), erfahren Menschen mit Behinderung eine neue Form der
Ausgrenzung. Hitte ihre Behinderung prénatal diagnostiziert werden konnen, wird den
Miittern seitens der Gesellschaft eine Art von Fahrlissigkeit vorgeworfen und den Kindern
die Vollwertigkeit ihres Menschseins aberkannt. (vgl. Baldus 2006 S. 28f., 34ff., Speck
2004 S. 75-101) Diese Folgen der PND widersprechen ganz klar den allgemeinen Men-
schenrechten, die besagen: ,,Alle Menschen sind frei und gleich an Wiirde und Rechten

geboren.*
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3. Empirischer Teil

3.1. Forschungsfragen und Ziele der Arbeit

Wie der Titel dieser Arbeit schon ankiindigt, stehen die Moglichkeiten und Grenzen fiir
bzw. von Menschen mit DS im Zentrum der Untersuchung. Mittels qualitativer Interviews,
einer quantitativen Mini-Befragung und einer teilnehmenden Beobachtung soll herausge-
funden werden, inwieweit ein Mensch mit DS eine Bereicherung fiir Familie und Gesell-
schaft ist, was er leistet und was er bewirkt sowie wo die Herausforderungen fiir Familie
und Gesellschaft im Umgang mit einem Menschen mit DS liegen. Des Weiteren von Inte-
resse ist die Frage, inwieweit Menschen mit DS in die Gesellschaft und somit auch in den
Arbeitsmarkt integriert werden konnen, woran es scheitert bzw. wie es fiir alle beteiligten
zufriedenstellend funktionieren kann. In diesem Zusammenhang soll auch hinterfragt wer-
den, inwieweit Menschen mit DS Ausgrenzung und fehlende Sensibilitit seitens der Ge-
sellschaft wahrnehmen und ganz allgemein, wie Menschen mit DS auf die Mitmenschen
wirken bzw. ob und wie sie von ihnen wahrgenommen werden. Dies soll mittels einer

quantitativen Befragung erhoben werden.

Bedeutend ist es aber nicht nur, herauszufinden, wo die Moglichkeiten und Grenzen sowie
die Schwierigkeiten im Bezug auf Menschen mit DS liegen, sondern auch das Einholen
von Verbesserungsvorschligen und Losungsmoglichkeiten steht im Zentrum des For-
schungsinteresses. Was miisste veridndert bzw. verbessert werden im Bezug auf Behinde-
rung und Gesellschaft (aus der Sicht von einem Menschen mit DS und aus der Sicht von
Arztlnnen)? Was kann die Pflegewissenschaft der Ansicht von Arztlnnen nach im Bezug
auf Aufkldrung vor und nach der PND leisten? Was konnen PflegewissenschaftlerInnen im

Bezug auf Behinderung, Gesellschaft, Aufkldarung und Sensibilisierung leisten?

Das Hauptziel dieser DA ist es somit, einen Beitrag zur Aufklidrung und Sensibilisierung
der Gesellschaft zu leisten und dem Trend versuchen entgegenzuwirken, dass Menschen
mit Behinderung eine reine Belastung fiir die Gesellschaft seien und deren ,,auf-die-Welt-
Kommen* nach Moglichkeit verhindert werden solle.

Des Weiteren versucht diese Arbeit iiber die pridnatale Diagnostik, Behinderung, Abtrei-
bung und gesetzlicher Lage aufzuklédren, sowie Griinde aufzuzeigen, warum die prénatale

Diagnose ,,Down-Syndrom‘ nicht zwangsldufig zur Abtreibung fithren muss.
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Dariiber hinaus mochte ich generell Wissen iiber Menschen mit DS generieren und heraus-
arbeiten, warum Menschen mit DS nicht unabwendbar eine unbewdltigbare Belastung sind
— weder fiir die Eltern, noch fiir die Gesellschaft. Angste vor Menschen mit Behinderung
insbesondere vor Menschen mit DS sollen abgebaut werden. Dies ist ein sehr weites Ziel,

aber fiir die erfolg- und profitorientierte Gesellschaft m.E. von groer Bedeutung.

Ein engeres Ziel meiner DA ist es, zu kldren, inwieweit die Pflegewissenschaft wihrend
der Schwangerschaft und nach der Geburt eine Aufklarungsrolle iibernehmen kann (diese
Erkenntnisse konnten zu einer Qualitétssteigerung in der Beratung, zu neuen Aufgabege-
bieten von Pflegewissenschaftlerlnnen und zur Entlastung von iiberforderten ArztInnen
filhren). Diesbeziiglich miisste herausgefunden werden, was sich diesbeziiglich die ArztIn-
nen (bzw. Hebammen) und Menschen mit DS selbst erhoffen.

Des Weiteren soll ein Einblick in das Leben mit Menschen mit DS gewonnen und mogli-
che bzw. notwendige Verbesserungsvorschlige im Bereich der Pflege und der Betreuung

gefunden und diskutiert werden.

3.2. Zugrunde liegende Theorien und Hypothesen

Die Theorie, die der gesamten DA zugrunde liegt, basiert auf den christlichen Werten, die

besagen, dass jeder Mensch lebenswert ist.

Die erste zentrale Hypothese (H1) lautet: Wiissten schwangere Frauen, dass ein Kind mit
DS nicht zwangslaufig ,,das Schlimmste bedeutet, wire die prinatale Diagnose DS ver-
mutlich nicht mehr fiir 95% der Frauen ein Abtreibungsgrund. Das wichtigste hierfiir ist m.
E. eine umfassende, objektive Aufkldrung seitens des behandelnden Arztes bzw. der be-
handelnden Arztin. Informationen iiber Unterstiitzungsangebote des Staates bzw. iiber di-
verse Forderungsprojekte sollten in dem Gesprich mit den schwangeren Frauen ebenso
angesprochen werden wie medizinische Konsequenzen bei Menschen mit DS (z.B.: mogli-
cher Herzfehler und die damit verbundenen medizinischen Interventionen bzw. Notwen-
digkeiten bzw. Gefahren). Fiir mich als angehende Pflegewissenschaftlerin besonders von
Interesse ist des Weiteren die Frage, inwieweit die Pflegewissenschaft eine die Arzte- bzw.
Arztinnen unterstiitzte Beratungshilfe anbieten bzw. selbst eine Teilberatung durchfiihren

konnte.
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Die zweite zentrale Hypothese (H2) ist somit die Annahme, wenn eine ausreichende Un-
terstiitzung seitens des Landes bestiinde (finanziell und pflegerisch einschuldend bzw. un-
terstiitzend) sowie Toleranz, Akzeptanz und Wertschitzung seitens der Gesellschaft ge-
geniiber Menschen mit DS bzw. ganz allgemein gegeniiber Menschen mit Behinderung,
wiirden sich mehr Menschen fiir ein Kind mit DS entscheiden (auch nach einer positiven

PND fiir DS).

Aufklarung und Unterstiitzung (jeglicher Art) legen das Fundament fiir H1.

PflegewissenschaftlerInnen konnten H2 unterstiitzend ermdglichen bzw. verbessern. (=H3)

3.3. Untersuchungsverfahren

Das Untersuchungsverfahren setzt sich aus drei Methoden zusammen: einer quantitativen
Mini-Befragung von 119 Personen, fiinf qualitativen Interviews und einer teilnehmenden
Beobachtung, die wihrend eines Urlaubs mit einer Frau, die das DS hat, gemacht worden

sind.

Zur Datenauswertung:

Die ausgefiillten Fragebogen werden quantitativ ausgewertet. Da es sich um eine kleine
Befragung mit nur sechs Fragen handelt, ist der ausgewertete Umfang iiberschaubar, wes-
halb auch kein computerunterstiitztes Verfahren wie SPSS notwendig erscheint. Die in
Exel-Dateien dargestellten Ergebnisse werden graphisch dargestellt und im Anschluss dar-
an interpretiert bzw. ausformuliert.

Die gefiihrten qualitativen Interviews werden mit einem digitalen Aufnahmegerit aufge-
zeichnet und im Anschluss daran transkribiert (in dt. Standardsprache). Eine Zusammen-
fassung tiber den Verlauf des Interviews (wie war das Gesprich? Was verlief gut? Was
hitte besser bzw. anders gemacht werden kénnen? War die Gespréachssituation angespannt
oder locker? Wie wirkte der Interviewpartner / die Interviewpartnerin? etc.) soll unterstiit-
zend bzw. gedichtnisfordernd wirken.

Die transkribierten Interviews dienen dann als Untersuchungsmaterial. Wihrend die Inter-
views mit dem Arzt, der Physiotherapeutin und der Hebammen als Experteninterview ver-
standen und ausgewertet werden, sollen in den restlichen Interviews zentrale Probleme
sowie Gemeinsamkeiten und Unterschiede herauskristallisiert werden. Dies soll mit Hilfe

von Paraphrasierungen und der Herausfilterung zentraler Phinomene ermoglicht werden.
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Von mir durchgefiihrte teilnehmende Beobachtungen (wihrend eines Urlaubs mit einer
Klientin mit DS*) sollen bei der Auswertung immer wieder vergleichend und teils iiber-
priifend eingesetzt werden (= decken sich die AuBerungen mit den von mir beobachteten
Phidnomenen?).

Am Ende der Arbeit sollen alle drei Erhebungen zusammengefiihrt werden, um zu analy-

sieren, wo es Uberschneidungen gibt und wo Abweichungen und Unterschiede vorliegen.

Um die Giitekriterien qualitativer Forschung gewihrleisten zu konnen, soll im Laufe der
Datensammlung, Datenerhebung und Datenauswertung folgendes unbedingt beriicksichtigt
werden:
- Genaue Verfahrensdokumentation
- Argumentative Interpretationsabsicherung; unterstiitzt durch wortliche Zitate aus
den Interviews
- Systematische Bearbeitung des Materials
- Niéhe zum Gegenstand (d.h. zur Alltagswelt) vs. stindiges im-Auge-Behalten des
Forschungsstandes
- Kommunikative Validierung: die gewonnen Ergebnisse sollen den interviewten
Personen vorgelegt bzw. mitgeteilt werden, wobei von ihnen erwartet wird, mogli-
che aufgetretenen Missverstiandnisse aufzukliren.
- Im letzten Schritt der Analyse werden die quantitative Befragung, die Ergebnisse
der qualitativen Interviews und die teilnehmende Beobachtung miteinander vergli-
chen. Diese Art der Triangulation sollte ebenfalls ein Giitekriterium fiir diese empi-

rische Forschung darstellen.

3.4. Datenerhebung I (quantitative Mini-Befragung)

3.4.1. Fragebogen

Der Fragebogen umfasst fiinf Fragestellungen sowie einige Angaben zur Person und wurde
von 65 Frauen und 54 Minnern ausgefiillt. Zu Beginn steht die Frage, ob man wisse, was
das Down-Syndrom sei. Sollte diese Frage mit ,,nein* beantwortet werden, wird nach ,,Tri-

somie 21 und ,,Mongolismus* gefragt. Sollte auch hier die Antwort ,,nein“ sein, gibt es

* Die Erlaubnis dazu konnte ich von der Klientin selbst, ihrem Sachwalter und ihren Angehérigen dankens-
werterweise bereits einholen.
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die Moglichkeit, sich Fotos von Menschen mit DS anzusehen. Beantwortet man auch dies
mit ,,nein, kenne ich nicht®, gilt dies als endgiiltige Antwort.

Bei der zweiten Frage sollte das Syndrom bzw. die Menschen mit DS mit einigen Stich-
wortern beschreiben werden. Bei der dritten Frage ist zu beantworten, ob man jemanden
mit DS kenne und wenn ja, woher. Im Anschluss daran wird gefragt, wie sich der bzw. die
Befragte fiihlt, wenn er / sie einen Menschen mit Behinderung bzw. mit DS sieht. Hierbei
stehen vier Auswahlmoglichkeiten zur Verfiigung bzw. eine leere Zeile fiir sonstige Anga-
ben. In der fiinften und letzten Frage steht die Einschitzung der Art und der Stirke der
Behinderung bei Menschen mit DS im Zentrum. Auch hier gibt es Auswahlmoglichkeiten.

Bei den drei letzten Fragen sind jeweils Mehrfachangaben moglich.

Ziel des Fragebogens war es, sich ein Bild iiber den Wissenstand bei den Befragten das
DS betreffend zu machen und herauszufinden, mit welchen Gefiithlen Menschen mit Be-
hinderung — in diesem Falle vor allem Menschen mit DS — in der Gesellschaft wahrge-
nommen werden. Mittels der Angaben zur befragten Person (Geschlecht, Alter, Schulbil-
dung) sollte geklidrt werden, ob der personliche Hintergrund den Wissenstand beeinflusse
und wenn ja, wie.

Zentrale Elemente des Fragebogens bzw. Ausgangspunkt fiir das Interesse, die gestellten
Fragen von moglichst vielen Personen aus moglichst verschiedenen Gesellschafts-, Bil-
dungs- und Altersschichten beantwortet haben zu wollen, stellen v.a. die Pranataldiagnos-
tik, deren Moglichkeiten und Folgen dar. Wie im Theorieteil bereits ausfiihrlich dargestellt,
ist es ein Hauptziel der PND mdgliche vorliegende Behinderungen frithestmoglich mittels
nicht-invasiver und invasiver Untersuchungsmethoden festzustellen. Viele schwangere
Frauen lassen diese pranatalen Untersuchungen durchfiihren, vermutlich ohne ausreichen-
de Kenntnisse und Informationen zu haben, was eine mogliche Behinderung, respektiv ein
DS fiir das Kind und die Familie bedeuten wiirde. Die Hypothese vor der Durchfithrung
des Fragebogens beinhaltet also folgende Annahmen: Das DS ist weitgehend bekannt (v.a.
deren optisches Erscheinungsbild); Beschreibungen, worum es sich hierbei genau handelt
bzw. Aussagen und Prognosen iiber Auswirkungen des DSs auf einen Menschen, sind aber
oft nicht moglich. Eine weitere Vermutung vor der Rekrutierung der Befragten war, dass
Menschen mit Behinderung bei vielen Frauen und Ménnern Mitleid und ein unangenehmes

Gefiihl ausldsen.
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3.4.2. Rekrutierung der Befragten

119 Personen, davon 66 Frauen und 54 Minner, fiillten den Fragebogen aus. Die ersten 44
Personen befragte ich auf der Strae. Die Rekrutierung erfolgte also auf Zufallsbasis, wo-
bei nicht alle angesprochenen Personen bereit waren, sich dieser Befragung zu stellen. Eine
deutliche Mehrheit machte aber mit — vermutlich deshalb, weil der Fragebogen nur eine
A4-Seite umfasste und das Ausfiillen innerhalb weniger Minuten moglich war.

Da sich die Zeit-Nutzen-Rechnung bei dieser Rekrutierungsmethode aber als nicht zufrie-
denstellend herausstellte, fand ich einen anderen Zugang: Ich legte den Fragebogen in der
Zahnarztpraxis meiner Mutter auf, wo die Assistentinnen dann jeden Patienten bzw. jede
Patientin baten, diesen auszufiillen. Dadurch konnte einerseits ein breit gefichertes Publi-
kum angesprochen und andererseits in recht kurzer Zeit viele ausgefiillte Bogen gewonnen
werden. Die befragten Personen waren zwischen 17 und 86 Jahren alt, wobei sich bei den
Frauen ein Altersdurchschnitt von 45,6 Jahren und bei den Minnern ein Altersdurchschnitt
von 36,2 Jahren errechnen lie. Da zu diesem geschlechterspezifischen Altersunterschied
auch noch eine markante Differenz bei Frauen und Minnern beziiglich kinderlos (9:28%,
3 45%) vs. mit Kindern (Q: 72%, J: 51%° O) verzeichnet wurde, trennte ich bei der Aus-
wertung Ménner und Frauen. Wie noch gezeigt wird, hat sich diese Teilung als sinnvoll
herausgestellt, da Ménner und Frauen bei vielen Fragen deutlich unterschiedlich antworte-

ten.

3.4.3. Vorgangsweise bei der quantitativen Befragung

Wie bereits erwihnt, wurde ca. ein Drittel der befragten Personen von mir auf der Strale
angesprochen. Erkléarten sie sich bereit den vorliegenden Fragebogen zu beantworten —
wobei sie vorher keine genauen Informationen iiber Thematik und Ziel meiner Arbeit hat-
ten —, gingen wir die Fragen gemeinsam durch. Die Befragten antworteten und ich kreuzte
fiir sie das jeweilige Feld an bzw. notierte die von ihnen geduBerten Aussagen. Zwei Drittel
der Fragebogen wurde von Frauen und Ménnern ausgefiillt, wihrend sie in der Zahnarzt-
praxis im Wartezimmer sallen. Bei diesem Teil der Befragten fanden sich auch ein paar
Nicht-Beantwortungen, wobei offen bleiben muss, ob auf manche Fragen nicht geantwortet
werden wollte oder ob sie die Fragen iibersahen.

Bezogen auf das Bildungsniveau konnte folgendes Diagramm erstellt werden:

0 Bei 4% der Miinner fehlt die Angabe, ob sie Kinder haben oder nicht.
58



Hochste abgeschlossene Schulbildung (%)

Hauptschule: 8
(12%)

kein Abschluss:
1(2%)

Lehre: 2 (3%)

Abbildung 9: Hochste abgeschlossene Schulbildung (Frauen)

Fiir die befragten Ménner ergibt sich folgende graphische Darstellung:

Hochste abgeschlossene Schulbildung (3)

Hochschule: k.A.: 2 (4%) kein
14 (26%) Abschluss: 12
(22%)

Hauptschule:
8 (15%)
Lehre: 1 (2%)

Mittlere: 1
(2%)

Abbildung 10: Hochste abgeschlossene Schulbildung (Ménner)*!

Wie an diesen Diagrammen zu sehen ist, liegt das Bildungsniveau der befragten Personen
recht hoch oder zumindest iiber dem landesweiten Durchschnitt. Statistik Austria zufolge
verfiigten 2008 beinahe 70% der 25- bis 64-Jdhrigen iiber einen Maturaabschluss und ca.
14% iiber einen Hochschul-, Akademie- oder Kollegabschluss als hochste abgeschlossene

Schulbildung . (vgl. http://www.statistik.at/web_de/presse/043876) So liegt vor allem der

Hochschulabschluss (bei der vorliegenden Stichprobe bei den Ménnern und den Frauen je
26%) deutlich iiber dem landesweiten Durchschnitt. Diese Tatsache ldsst sich vielleicht
dadurch erkliren, dass nicht alle angesprochenen Personen (ob auf der Strae oder in der
Praxis) an der Umfrage teilnahmen. Frauen und Ménner mit niedrigerem Bildungsniveau
haben es vielleicht eher abgelehnt, den Fragebogen auszufiillen. Diese Uberlegungen blei-

ben aber Spekulation.

*! Die relativ hohe Anzahl der Minner ohne Abschluss ergibt sich daraus, dass bei den Befragten ein Teil
einer 8. Schulklasse dabei war. Diese meist 17jdhrigen Ménner maturieren heuer im Friithjahr bzw. Sommer.

59



3.5. Datenerhebung II (qualitative Interviews)

Fiinf qualitative Interviews stehen im Zentrum dieser Arbeit: Und zwar die Gespridche mit
einem Prinataldiagnostiker (Dr. Entezami), einer Hebammen (Ulrike Ploil), einer Physio-
therapeutin (Monika Aly), einem jungen Mann mit DS (Christoph N..), der als Koch arbei-
tet und seinem Chefkoch (Jiirgen L.).

Ziel dieser Interviews war es, sich ein Bild {iber Methoden und Vorgehensweisen bei der
Prinataldiagnose und der Geburt eines Sduglings mit DS zu machen sowie iiber die Zeit
kurz danach. Die Gespriache mit dem jungen Mann mit DS und seinem Chefkoch sollten
aufzeigen, ob und inwieweit ein ,,normales* Leben mit und fiir einen Menschen mit DS
(v.a. auch in der Arbeitswelt) moglich ist. Thematisiert (Details siehe 3.5.1.) wurden aber
nicht nur Gegebenheiten im Umgang mit Behinderung bzw. speziell mit Menschen mit DS,
sondern auch vorliegende verbesserungswiirdigen Aspekte und mogliche Losungsansitze.

Auf Interviews mit Eltern von Kindern mit DS wurde bewusst verzichtet, da es diesbeziig-
lich einerseits bereits ausreichend Literatur gibt (siehe Literaturverzeichnis) und anderer-
seits die Familie und somit das enge soziale Umfeld eines Menschen mit DS nicht so sehr
im Mittelpunkt dieser Arbeit steht. Auf ein Interview mit einer Mutter eines Madchens mit
DS sei in diesem Zusammenhang aber explizit hingewiesen. Es ist auf der Internetseite

http://www.taz.de/1/nord/artikel/1/unser-leben-ist-ein-sehr-glueckliches zu finden und

thematisiert die Erfahrungen von einer Frau, deren erstes Kind das DS hat. Die Mutter
schreibt mittlerweile Ratgeber fiir Eltern behinderter Kinder und arbeitet als Sozialpddago-

gin und Dozentin in Bremen.

Vier zentrale Passagen sollen beispielhaft fiir typische Phinomene im Bezug auf Eltern
eines Kindes mit DS zitiert werden:
,Man féllt von seiner eigenen Schockreaktion oft ganz schnell in die Rolle des
Trostenden. Alle Welt will mit aufgefangen werden, da ist viel Hilflosigkeit, viel
Nicht-Wahrhaben-Wollen. Es hat uns auch kaum einer gratuliert und das macht

mich noch immer betroffen. (http://www.taz.de/1/nord/artikel/1/unser-leben-ist-

ein-sehr-glueckliches)

,Ich glaube, dass viele Leute die Prinataldiagnostik wie ein Fernseher in den Bauch
hinein nutzen, die wenigsten setzen sich damit auseinander, was sie bedeutet.*

(Ebd.)
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,» Viele glauben, dass das Leben mit Behinderung schrecklich und nicht lebenswert
sei. Man hat mir als Dozentin mal gesagt, ich solle nicht so positiv dariiber reden.
Wenn ich aus dem Raum ginge, wollten alle ein Kind mit Down-Syndrom haben.
Erst dachte ich: So soll es auch nicht klingen. Aber auf der anderen Seite gibt es so
viel Leute, die negativ dariiber reden, dass ich denke: Hey, Menschen mit Down-
Syndrom sind Teil unserer Gesellschaft. Unser Leben mit Rahel ist ein sehr gliick-
liches - das ist mir wichtig zu sagen. Das hat auch damit etwas zu tun, dass man
durch sie ganz andere Blickweisen bekommt, die man nutzen soll. Selbst beruflich

stehe ich nur deshalb dort, wo ich bin, weil es sie gibt.* (Ebd.)

,,Es gibt ja nicht weniger, sondern mehr behinderte Menschen. Es werden Kinder in
der 23. Schwangerschaftswoche geboren, fiir die alles getan wird, egal mit welchen
Folgen, und auf der anderen Seite wird bei Kindern mit Down-Syndrom gefragt:

Wie konnte denn das passieren? (Ebd.)

Wie in weiterer Folge noch gezeigt wird, stehen diese Zitate nicht nur fiir Eltern von Kin-
dern mit DS oder mit einer anderen (geistigen) Behinderung, sondern auch fiir viele Be-
rufsgruppen, die mit ihnen zu tun haben. Mitleid gegeniiber Eltern behinderter Kinder und
Unverstdndnis gegeniiber der Entscheidung fiir und nicht gegen das Kind prigen die Reak-
tionen des sozialen Umfelds. Reaktionen, die — wie die Passagen aus dem Interview deut-

lich machen — oft fehl am Platze sind.

3.5.1. Interviewleitfaden

Das Interview mit der Physiotherapeutin Monika Aly fand am 16. Mérz 2010 um 12:00
Uhr in ihrer Ordination statt. Hierfiir iiberlegte ich mir im Vorfeld folgenden Gesprichs-

leitfaden:

Sie arbeiten seit vielen Jahren mit Menschen mit DS und deren Familien zusam-
men. Wie ist ihr Eindruck: hat sich in dieser Zeit in der Gesellschaft etwas verin-
dert? Oder gehen Familien anders damit um, ein Kind mit DS zu bekommen bzw.

bekommen zu haben?
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Gibt es klassische, immer wieder auftretende Probleme, Herausforderungen mit
Menschen mit DS? Konnen Sie mir vielleicht altersspezifische nennen?

Sind sie eher beratend titig oder physiotherapeutisch?

Was unterscheidet die Arbeit mit einem Kind mit DS von der Arbeit mit einem
Kind mit einer anderen (geistigen) Behinderung?

Inwieweit spielt Threr Meinung nach die Haltung der Gesellschaft im Bezug auf
Menschen mit Behinderung eine Rolle? (Falls PND: bei der Entscheidung fiir oder
gegen das Kind nach einem prinatal diagnostizierten DS? Falls keine PND: bei der
Akzeptanz der Behinderung nach der Geburt?)

Wie kann bzw. wie muss Aufklirung der Gesellschaft stattfinden? Uber welche
Medien? In welchem Umfang?

Wo sehen Sie die Moglichkeiten der PND? Wo die Grenzen? Wo die Gefahren?
Halten Sie PflegewissenschaftlerInnen fiir eine Moglichkeit der Beratungsaufsto-
ckung, quasi als eine Entlastung fiir Arzte / Arztlnnen und Hebammen? Wenn ja:
Wie konnte dies in der Praxis aussehen?

Inwieweit halten Sie Menschen mit DS fiir eine Bereicherung fiir die Gesellschaft
an sich (nicht nur fiir das nihere Umfeld)?

Inwieweit halten Sie Menschen mit DS fiir eine Herausforderung fiir die Gesell-
schaft an sich (nicht nur fiir das nihere Umfeld)?

Warum, glauben Sie, entscheiden sich iiber 90 Prozent der Schwangeren nach einer
positiven PND DS fiir einen Schwangerschaftsabbruch?

Wie konnte der ,,breiten Masse* die Angst vor einem behinderten Kind genommen
werden? Insbesondere (aufgrund der PND) vor einem Kind mit DS?

Wie schitzen Sie die Entwicklungen in der Zukunft ein?

Was ginge der Welt /der Menschheit verloren, wenn es kaum noch oder keine Men-
schen mit DS gibe? Ginge ihr etwas verloren?

Was wiirden Sie einem PNDer sagen bzw. was wiirden Sie ihn fragen, wenn sich

die Gelegenheit ergéibe?

Das Gesprich dauerte 41 Minuten, verlief sehr entspannt und in einer angenehmen Atmo-
sphire. Frau Aly sprach viele Aspekte von sich aus an, wodurch das explizite Stellen man-
cher Fragen erst gar nicht mehr notwendig war. Sie antwortete stets ruhig und bedacht,

niemals hastig oder uniiberlegt.
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Fiir das Interview mit dem Prinataldiagnostiker Dr. Entezami am 18. Mérz 2010 um 14:30

Uhr in seiner Praxis iiberlegte ich mir folgende Leitfragen:
Seit wann sind Sie in der PND titig?
Konnten Sie in dieser Zeit Verdnderungen / Fortschritte / Motivationsverschiebun-
gen feststellen? Wenn ja, welcher Art und inwiefern? Medizinischer Art? Aus
PatientInnensicht?
Wie alt sind die Frauen ungeféhr, die zur PND kommen?
Womit begriinden sie ihren Wunsch nach PND?
Welche Untersuchungsmethode wird am héufigsten angewendet? (nicht-invasive
oder invasive? Welche genau?)
Wird bei einer nicht-invasiven Untersuchung eine Anomalie vermutet (z.B. bei der
Nackendichtemessung); wie geht es dann weiter?
Erfolgen Schwangerschaftsabbriiche auch gleich nach nicht-invasiven préinatalen
Untersuchungen?
Wird bei einer prinatalen Chromosomenanalyse ein vorliegendes DS diagnosti-
ziert, wie geht dann die Diagnosevermittlung vonstatten? Wer iibernimmt sie? In-
wieweit wird dabei interdisziplinédr gearbeitet?
Wie wird die Diagnose DS aufgenommen?
Wie viele entscheiden sich, Threr Einschédtzung nach, nach der Diagnose DS gegen
das Kind?
In welche Richtung wird beraten und inwieweit ist schon vor der PND die Ent-
scheidung bei einer moglichen Behinderung des Kindes angedacht?
Wann entscheidet sich die Frau, ob sie das Kind bekommen oder abtreiben will?
Wie lange hat sie dafiir Zeit?
Was halten Sie von einer gesetzlichen Regelung, dass zwischen dem Entschluss
zum Schwangerschaftsabbruch und dem Eingriff selbst drei Tage verstreichen miis-
sen? Wo sehen Sie die Vor- und Nachteile dabei?
Wie erleben Frauen diese Zeit?
Wiinschen Sie sich gesetzliche Anderungen im Bezug auf die PND?
Wie konnten Arzte / Arztinnen Ihrer Meinung nach in der Beratung entlastet wer-
den? Ist dies notwendig?
Konnten das eventuell PflegewissenschaftlerInnen tibernehmen? z.B. die Koordina-
tionsarbeit fiir eine interdisziplindre Zusammenarbeit?
Inwieweit spielt die Gesellschaft eine Rolle in der Entscheidungsfindung fiir oder

gegen das Kind mit DS?



Inwieweit spielt die Einstellung eines Prinataldiagnostikers zum Thema ,.Men-
schen mit Behinderung* eine Rolle (z.B. in der Beratung)?

Wird Menschen mit DS ihre Vollwertigkeit durch die PND aberkannt?

Was sagen Sie Kritikern von der PND?

Dr. Entezami ging auf zahlreiche Aspekte ein, ohne erst vorher direkt darauf angesprochen
werden zu miissen. Obwohl sein Zeitplan sehr dicht war, die nédchste Patientin bereits im
Raum nebenan auf ihn wartete und das Interview daher nur zwanzig Minuten dauerte,

wurden die zentralen Fragen beantwortet.

Vor dem Gespriach mit Christoph N. konnte ich mir keinen Interviewleitfaden zusammen-
stellen, weil ich den jungen Mann schlicht und ergreifend nicht kannte. Ich wusste daher
keine Einzelheiten iiber den Grad seiner intellektuellen Beeintrichtigung und inwieweit sie
sich auf die verbalen Fihigkeiten auswirke und v.a. wie erzidhlungsfreudig er einer fremden
Person gegeniiber auftreten wiirde. Ich hatte vor ihn am 17. April um 10:30 Uhr bei ihm
daheim im Wohnzimmer seines Elternhauses folgende Fragen zu stellen:

Seit wann arbeiten Sie in Mank als Koch?

Wie gefillt es Thnen dort?

Was sind Thre Aufgaben?

Wer ist Ihre Ansprechperson?

Wie sind Thre Arbeitskollegen so? Verstehen Sie sich mit allen gut?

Wie gehen Sie mit Streitereien um?

Wie mit Kritik?

Wie ist ihr Vorgesetzter?

Wie kommen Sie in die Arbeit und wieder zuriick?

Was machen Sie in der Kiiche besonders gerne? Was nicht so gerne?

Sind Sie auch im Servicebereich titig?

Wie verbringen Sie Ihre Freizeit?

Was haben Sie vor Ihrer Anstellung als Koch gemacht? Welche Schule? Welche

Ausbildung?

Sie wohnen zuhause bei den Eltern. Wollen Sie einmal ausziehen?

Kommt es vor, dass Sie unterschitzt werden?

Werden Sie manches Mal nicht als ,,voll* genommen?

Wie gehen Sie damit um?
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Das Gesprich mit Christoph dauerte 32 Minuten und stellte sich als sehr ergiebig heraus.
Wir duzten uns von Anfang an und er war auch bereit, mir geduldig vieles zu erzidhlen und
zu beantworten. Leider sprach Christoph oft sehr undeutlich, so dass ich einiges erst im
Nachhinein nach mehrmaligem Anhoren der Tonbandaufnahme verstehen konnte. Dies
machte ein spontanes Eingehen auf sein Gesagtes fast unmdoglich. Hinzu kam die Tatsache,
dass Christoph je aufgeregter und ,.,emotionaler er wurde, desto undeutlicher er sprach
und auch zu stottern begann. Dadurch sind gerade die spannendsten Passagen am schwie-
rigsten zu verstehen. Trotzdem konnte der GroBteil des Gesagten schlieSlich doch verstan-

den und abgetippt werden.

Ebenfalls am 17. April 2010 (um 15:00 Uhr) fiihrte ich das Interview mit Christophs Vor-
gesetzten, dem Chefkoch Jiirgen L. Das Gesprich fand bei ihm zuhause auf der Terrasse
statt. Folgende Fragen bildeten die Basis dafiir:

Seit wann sind Sie Koch in Mank?

Ist Christoph der erste Ihrer Mitarbeiter, der das DS hat?

Wie ist so die Zusammenarbeit mit ihm?

Was unterscheidet ihn von den anderen Angestellten?

Was macht Christoph gerne in der Kiiche? Was nicht so gerne?

Was kann er besonders gut?

Wo muss er besonders oder mehr unterstiitzt werden als andere?

Wer iibernimmt diese (zusitzliche) Unterstiitzungsarbeit?

Wer ist iiberhaupt fiir Christoph zustindig?

Wie geht es diesem dabei?

Von welchen positiven / lustigen Erlebnissen mit Christoph kénnen Sie berichten?

Wie sehen schwierige Situationen mit ihm aus?

Wie geht er mit Kritik um?

Inwieweit konnte bzw. kann eine Weiterentwicklung bei Christoph festgestellt

werden?

Wo zeigen sich Grenzen?

Wo zeigt sich Potential?

Welche Voraussetzungen muss ein Betrieb erfiillen, damit er einen Mitarbeiter mit

DS oder mit einer anderen (geistigen) Behinderung einstellen kann?

Das Interview dauerte nur 22 Minuten — wohl auch deshalb, weil die Zusammenarbeit mit

Christoph reibungslos zu funktionieren scheint. Das Gesprich verlief sehr locker und un-
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konventionell, wir duzten einander und Jiirgen L. erzédhlte mir frei heraus, was die Zusam-

menarbeit mit Christoph, einem Angestellten mit DS, charakterisiert.

Das Interview mit der Hebamme Ulrike Ploil fand am 20. Mai 2010 um 13:30 Uhr in ihrer

Ordination statt. Folgende Fragen dienten als Gespriachsgrundlage:

66

Seit wann arbeiten Sie als Hebamme?

Waren Sie schon einmal bei einer Geburt von einem Baby mit DS dabei?

Waussten die Eltern vorher, dass das Kind das DS haben wird?

Wie wurde von Thnen dann vorgegangen? Wie von den Arzten?

Wie haben die Eltern reagiert?

Welche Gefiihle waren bei dieser Geburt vorherrschend?

Wer iibermittelt die Diagnose?

Wann wird der Mutter die Diagnose iibermittelt?

Wie wird der Mutter die Diagnose iibermittelt?

Wie geht es nachher weiter?

Gibt es Personal, das speziell fiir solche ,,Fille* geschult und eingesetzt wird?

Ist solches Personal notwendig?

Wen konnten Sie sich dafiir vorstellen?

Wiren z.B. PflegewissenschaftlerInnen geeignet dafiir? Was miissten sie erfiillen
bzw. welche Voraussetzungen miissten sie mitbringen?

Auf was muss bei der Diagnoseiibermittlung, kurz danach und lidnger danach be-
sonders geachtet werden?

Ist das Neugeborene bei den darauffolgenden Gesprichen dabei?

Was unterscheidet ein Neugeborenes mit DS von einem ohne DS?

Inwieweit sind Hebammen und / oder Frauenirzte in die Entscheidungsfindung
nach einer positiven prianatalen DS-Diagnose involviert?

Was glauben Sie, spielt bei der Entscheidung fiir oder gegen das Kind mit DS alles
eine Rolle? Sowohl nach einer PND als auch nach der Geburt, wenn man vorher
nicht wusste, dass das Kind das DS hat?

Was spielt alles mit, um die Behinderung des Kindes zu akzeptieren bzw. um zu
lernen, damit umzugehen?

Werden Eltern von einem Kind mit DS ldnger oder generell ,,anders* betreut?

Was sind ihrer Meinung nach die grofiten Sorgen von Eltern, die ein Kind mit DS
erwarten bzw. ein Kind mit DS bekommen haben?

Wie konnen diese Angste abgebaut werden?

Wer kann helfen, diese Angste und Sorgen abzubauen?



Inwieweit, glauben Sie, spielt die Gesellschaft eine Rolle, wenn es um die personli-
che Einstellung gegeniiber Menschen mit Behinderung geht?

Wird im Laufe der Beratung in eine bestimmte Richtung hin beraten? Z.B. fiir oder
gegen das Kind mit Behinderung?

Was wiinschen Sie sich fiir die Zukunft? Was ist z.B. noch mangelhaft in der Be-
handlung und Betreuung von Menschen mit Behinderung (v.a. von Menschen mit

DS)?

Vor dem Interview war es Frau Ploil wichtig, dass sie nach dem Gesprich bzw. bevor ich
ihr Gesagtes in der Diplomarbeit verarbeiten wiirde, Einsicht darin nehmen konne, um
Missverstiandnisse zu vermeiden bzw. um noch einmal zu iiberpriifen, ob sie selbst nicht
etwas gedulert hitte, was sie in dieser Form nicht sagen wollte. Das Gesprich mit Frau
Ploil dauerte 45 Minuten und fand in einer angenehmen Atmosphire statt. Auch bei diesem
Interview hatte ich das Gefiihl, dass jede Antwort gut bedacht war und spontane, uniiber-
legte AuBerungen vermieden wurden. Frau Ploil erzihlte sehr frei, wodurch nur hin und
wieder Ergiinzungs- und Detailfragen notwendig erschienen. Uberdies hinaus hatte ich den
Eindruck, dass die Interviewpartnerin vieles zu sagen hatte und dieses Gesprich als Chan-

ce niitzte, sich aktiv an der Debatte rund um die PND zu beteiligen.

3.5.2. Rekrutierung der Befragten

Wihrend meines fiinfmonatigen Aufenthalts in Berlin schrieb ich einige Zentren fiir PND
per E-Mail an. Weil dadurch keinerlei Riickmeldungen verzeichnet werden konnten®?, be-
suchte ich eine Klinik im Zentrum der Stadt, auf die im Internet immer wieder verwiesen
und auf deren Homepage eine interdisziplinire Zusammenarbeit eines ArztInnenteams
angekiindigt wurde. Diese Umsténde versprachen eine qualitativ hochwertige Klinik, wes-
halb ich mich auch entschied, dort personlich einen Arzt / eine Arztin um ein Interview zu
bitten. Nach einer lingeren Wartezeit nutzte ich die Moglichkeit, einem Prinataldiagnosti-

ker von meiner geplanten Diplomarbeit zu erzdhlen und ihn um ein Interview zu bitten.

2 Auch meine vorhergegangenen Bemiihungen diesbeziiglich in Osterreich blieben erfolglos. Dass sich Pri-
nataldiagnostikerInnen nicht gerne mit (kritischen) Fragen einer Studentin auseinandersetzen, die sich auf
Menschen mit DS und PND beziehen, und dadurch den Kontakt nicht unmittelbar unterstiitzen, muss zwar
eine Vermutung bleiben, diese Annahme scheint wohl aber auch nicht vollig aus der Luft gegriffen zu sein.

67



SchlieBlich willigte er ein und wir machten uns sogleich einen Termin fiir das Gespréch,

welches zirca zwei Wochen danach in der Praxis des Arztes stattfand, aus.

Die Kontaktdaten von Frau Monika Aly erhielt ich von einer Freundin, die selbst Physio-
therapeutin ist und schon einige Kurse und Weiterbildungen bei Frau Aly besucht hat. Sie
wurde mir als ,,Koryphde auf dem Gebiet der Betreuung, Beratung und Begleitung von
Eltern mit einem Kind mit DS beschrieben. Dass sie in Berlin lebt, war fiir mich ein zu-
satzlicher gliicklicher Zufall. Nach der Kontaktaufnahme mit Monika Aly in Berlin erklirte
sie sich sofort bereit, sich von mir interviewen zu lassen und beantwortete mir im Mirz

2010 geduldig alle meine Fragen.

Auch auf die Hebamme, Frau Ulrike Ploil, wurde ich von einer Freundin aufmerksam ge-
macht. Frau Ploil war fiir mich als Interviewpartnerin deshalb so wichtig, weil sie schon
einmal bei einer Geburt dabei war, bei der (unvorbereitet) ein Kind mit DS zur Welt kam.

Auch sie stand mir (diesmal in Wien) im Mai 2010 fiir meine Fragen zur Verfiigung.

Christoph N., den 25-jdhrigen Koch und seinen Kiichenchef, Jiirgen L. kannte ich von Er-
zdhlungen, jedoch vorerst nicht personlich. Den Kontakt zu diesen beiden Interviewpart-
nern verschaffte mir die ehemalige Direktorin der Sonderschule aus dem Ort. Christoph

und Jiirgen interviewte ich Mitte April 2010.

3.5.3. Ablauf der Interviews

Vor den Interviews klérte ich die Gesprichspartnerlnnen iiber meine Diplomarbeit auf,
wobei aber darauf geachtet wurde, dass meine Einstellungen die verschiedenen Themati-
ken betreffend eher im Hintergrund blieben, um verfélschte oder idealisierte Aussagen der
Befragten zu vermeiden. Des Weiteren wurde bereits im Vorfeld abgeklart, ob in der Ar-
beit die Namen erwihnt werden diirfen oder ob die Angaben anonymisiert werden sollten.
Wichtig war es mir auch, dass die InterviewpartnerInnen sich damit einverstanden erkla-
ren, dass unser Gesprich mittels eines digitalen Aufnahmegerits aufgezeichnet werden
wiirde. Vor oder nach den Interviews wies ich die Befragten auch darauf hin, dass ich sie

gerne nach bzw. schon vor der Fertigstellung der Arbeit tiber die Resultate, Erkenntnisse
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und Schlussfolgerungen informieren konne und sie jederzeit (auch nach dem Interview) ein

Mitspracherecht bei der Analyse hitten.

Die fiinf Interviews fanden in Raumlichkeiten der Befragten statt — entweder zuhause oder

in der jeweiligen Praxis.

Alle Gespriche hatten eine zeitliche Vorgabe, d.h. meinen InterviewpartnerInnen stand nur
begrenzt Zeit zur Verfiigung — manchen mehr, manchen weniger. Trotz dieser zeitlichen
Einschrinkung stellten sich die Gespriche als ergiebig und v.a. ausgiebig heraus. Obwohl
manche Interviews recht kurz ausfallen mussten (z.B. das mit dem Prinataldiagnostiker Dr.

Entezami), konnte das Wesentliche stets thematisiert und ausreichend besprochen werden.

Fiir die Validitit der Ergebnisse zu erwihnen wére, dass mir die Einstellungen der befrag-
ten Personen vor den Interviews nicht bekannt waren. Das wiederum bedeutet, dass die
befragten Personen nicht nach ihrer jeweiligen Meinung ausgesucht und kontaktiert wur-
den, sondern aufgrund ihrer fachlichen Téatigkeit bzw. ihrer personlichen Erfahrungen.
Auch wussten meine rekrutierten GesprichspartnerInnen noch keine Einzelheiten zur ge-

nauen Thematik meiner Diplomarbeit bzw. mit welchen Fragen ich sie konfrontiert wiirde.

3.6. Datenerhebung III (teilnehmende Beobachtung)

Seit sieben Jahren bin ich beruflich im Behindertenbereich tétig. Dabei wuchs mir eine
Klientin aus einem Behindertenheim im Weinviertel besonders ans Herzen, mit der ich
infolgedessen auch schon zweimal auf Urlaub fuhr. Das erste Mal ging es fiir eine Woche
nach Wien und das zweite Mal fiir zwei Wochen nach Kroatien ans Meer.

Frau W. ist 58 Jahre alt, hat das Down-Syndrom und lebt seit bald zwei Jahrzehnten in
einer Behinderten-WG im Bezirk Hollabrunn. Aufgrund von starken Knieproblemen und
fehlender Mobilitit verbringt sie die meiste Zeit des Tages im Rollstuhl, kann aber kurze
Strecken mit Hilfe eines Rollators alleine bewéltigen (z.B.: in den Speisesaal, zur Toilette
etc.). Sie ist relativ selbststindig (zieht sich alleine an, geht alleine zur Toilette, isst allei-
ne), bedarf aber in meinen Bereichen einer gewissen Unterstiitzung (z.B. beim Duschen

und Haare waschen). Frau W. entspricht ihr Gemiit betreffend einem ,,klassischen* Men-
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schen mit DS: Sie ist geniigsam, frohlich, dankbar, umginglich, gesellschaftsfreudig, auf-

geschlossen, offen, redselig und ehrlich.

Die Urlaube mit ihr waren und sind jedes Mal ein Erlebnis mit vielen schonen Momenten,
aber auch mit einigen anstrengenden Phasen.

Da bereits vor unserem Wien-Aufenthalt im Oktober 2009 mein DA-Thema feststand, fing
ich schon zu dieser Zeit an, besondere Erlebnisse, Reaktionen oder AuBerungen anderer
Menschen zu notieren®. So waren Aussagen wie: ,,Wie lange ist denn die Dame schon
behindert?* oder ,,Diese Schere geben Sie bitte Threr Mutter. Sie hat mich darum gebeten.
Hinweise dafiir, dass viele Menschen viel zu wenig iiber das DS wissen (zumal Frau W.
eindeutig in das typische, optische Erscheinungsbild von Menschen mit DS passt) und eine
breit angelegte Aufkldarungsaktion nicht nur wiinschenswert, sondern auch notwendig er-

scheint.

Auffallende Erlebnisse etc. in Zusammenhang mit Frau W. (hauptsidchlich wihrend unserer
gemeinsamen Urlaubstage) sollen immer wieder in die Analysen mit einflieBen und wer-

den v.a. unter Punkt 4 (Diskussion und Interpretation der Ergebnisse) eine Rolle spielen.

* Die Erlaubnis, Frau W. und die in Zusammenhang mit ihrer Person erzielten Erkenntnisse fiir meine DA
verwenden zu diirfen, konnte ich mir — dankenswerterweise — schon im Sommer 2009 von der Klientin
selbst, ihrem Sachwalter und ihren Angehorigen einholen.
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3.7. Datenauswertung und Ergebnisse

3.7.1. Datenauswertung und Ergebnisse der quantitativen Mini-Befragung

Die 119 ausgetiillten Fragebogen zeigen folgendes Ergebnis:

Wissen Sie, was das DS ist? (in %)

100
90
80
70
60

91

78

50 M Frauen
40

30
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i Manner
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10 33— 3 04 3
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ja Trisomie 21 Mongolismus Foto nein

Abbildung 11: Wissen Sie, was das Down-Syndrom ist? (in Prozent)

Der iiberwiegende Grofteil der Befragten (91% der Frauen und 78% der Minner) gaben
an, zu wissen, was das DS ist. Die 11%, die mit dem DS gar nichts anfangen konnten, wa-
ren grofitenteils Schiiler der achten Klasse Gymnasium.

Ein befragter Mann muss gesondert erwahnt werden: Der 40jdhrige, selbst leicht geistig
behinderte Mann ist unter der Woche in einem Behindertenheim beschéftigt und hat infol-
gedessen auch mit Menschen mit DS zu tun®*. Er wusste allerdings weder, was das DS ist
noch sagte ihm ,, Trisomie 21* oder ,,Mongolismus‘ etwas. Auch als ich ihm die Fotos
zeigte, auf denen vier Menschen mit DS abgebildet waren, und ich ihn fragte, ob er jeman-
den kenne, der diesen Personen @hnlich sihe, verneinte er — fiir mich vollig iiberraschend —
diese Frage. Daraus lésst sich m. E. schlieBen, dass Menschen mit DS fiir ihn vollig norma-
le Menschen sind, die sich durch die gleichen Merkmale (wie z.B. Haarfarbe, Frisur, Gro-
Be etc.) wie andere, ,,normale” Menschen voneinander unterscheiden lassen. Dass diese

Menschen ein Chromosom mehr haben, ,,sieht” er nicht. Wihrend also die breite Masse

3* Da ich diesen Mann seit langer Zeit kenne, weil} ich, dass in seinem Bekannten- und Freundeskreis auch
einige Menschen mit DS sind.
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das DS optisch wahrnimmt, sehen Menschen, die von klein auf mit Menschen mit DS Kon-

takt haben, moglicherweise in erster Linie den Menschen an sich und nicht (nur) das Syn-

drom.*

Bei der zweiten Frage, bei der es darum ging, das Down-Syndrom oder Menschen mit DS

zu beschreiben (dies konnte frei gewihlt werden), zeigt sich folgendes Ergebnis:

Syndrom | Syndrom | Menschen + | Menschen ~ | Menschen - | Menschen

richtig falsch optisch
Frauen | 26 2 50 0 2 20
Minner | 32 5 32 7 0 24

Tabelle 10: Beschreibungen des DSs bzw. Menschen mit DS (in%) *°

Die erhaltenen Beschreibungen teilte ich in sechs Gruppen: DS-Beschreibungen (richtig
oder falsch), Charakterbeschreibungen (positiver, neutraler und negativer Art) und Nen-
nung von optischen Besonderheiten. Falls mehrere Gruppen innerhalb eines Fragebogens
angesprochen wurden, zéhlte der dominanteste Abschnitt. Sieben Frauen und 13 Minner
lieBen diesen Teil der Befragung unausgefiillt. Dies war zum einen bei den Personen der
Fall, die nicht wusste, was das DS ist, zum anderen bei Befragten, denen nichts Konkretes

zum Syndrom oder zu Menschen mit DS einfiel.*’

28 Prozent der Frauen und 37 Prozent der Minner beschrieben das Down-Syndrom, der
Grofteil davon richtig. Menschen mit DS bzw. deren ,typischen Eigenschaften* wurden
von 52 Prozent der Frauen und von 39 Prozent der Minner beschrieben, mit einem iiber-
wiegenden Anteil mit Hilfe positiver Charakteristika. 20 Prozent der Frauen und 24 Pro-
zent der Minner betonten v.a. das auffillige optische Erscheinungsbild der Menschen mit

DS.

* Der Vergleich scheint gewagt, aber mich hat die Reaktion dieses Mannes an die europiische bzw. westli-
che Ansicht erinnert, alle Chinesen sihen gleich aus. Unser ungeschultes Auge nimmt das oberflichliche,
»grobe* Aussehen wabhr, fiir die Details nimmt er sich keine Zeit bzw. fehlt ihm die ,,Ubung“. Deshalb sehen
fiir uns alle Chinesen gleich aus. Ahnliches sagen wir iiber Menschen mit DS (,.die sehen alle gleich aus*).
Und so ist diese Meinung iiber Menschen mit DS vielleicht doch gut mit dem unscharfen, westlichen Blick
fiir Chinesen und Japaner vergleichbar.

36 =+ = positive Beschreibung, ,,~“ neutrale Beschreibung, ,,-“ = negative Beschreibung. 7 Frauen und 13
Minner lieBen diese Frage unbeantwortet und sind somit nicht Teil der in der Tabelle behandelten 100%.

7 Auch diese Annahme muss reine Spekulation bleiben.
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Beispiele fiir Syndrom-Beschreibungen:

= Trisomie 21, das heiflt das 21. Chromosom liegt dreimal vor, DS ist der hdufigste
Chromosomendefekt. Was es fiir den Menschen bedeutet, weifl ich aber nicht.” (& 21J.,
Matura, keine Kinder)

,Das 21. Gen ist nicht doppelt sondern 3-fach vorhanden. Diese Menschen sind bedingt
lebensfihig, eher emotional betont (Frohlich!) Die Gesichter wirken flach, die Augen
leicht ,,asiatisch®. Sie haben nur 1 Handinnenfurche.* (9 45J., Matura, 2 Kinder)

,,durch Chromosomendefekte bedingte, unterschiedliche Behinderungen* (&' 45J., Hoch-
schule, 3 Kinder)

,,Gendefekt. @3 8 als Behinderung. Unterschiedliche Menschen.* (3 33 J., Matura, keine
Kinder)

Beispiele fiir die Beschreibung von Menschen mit DS:

,,Freundlich, Kontaktfreudig, Herzlich“ (3 53 J., Matura, 1 Kind)

,.bestimmte Fihigkeiten fehlen, andere sind besonders vorhanden® (&' 68]J., Matura, 2 Kin-
der)

,Das sind die Behinderten oder? Menschen in eigener Welt. Optisch gleich.” (9 49 7.,
Hauptschule, 2 Kinder)

,haben eine starke korperliche und geistige Behinderung® (4 17 J., kein Abschluss, keine
Kinder)

,Ich finde sie sind in Threr Welt sehr gliicklich, man sieht sie immer ldcheln.” (9 53J.,
kaufminnische Lehre, keine Kinder)

,,Chromosomendefekt, mit besonderen Forderungen ist (fast) alles moglich. Menschen mit
typischen Gesichtsziigen, etwas kleiner, offene, sehr frohliche Menschen, sehr neugierige,
aufgeweckte Kinder* (@ 28 J., Hochschule, keine Kinder)

,,Menschen die mit Threr behinderung gut zurechtkommen® (9 72J., Hauptschule, 2 Kin-
der)

,,wunschlos gliicklich* (&' 54J., Matura, 2 Kinder)

,,als liebenswiirdige — herzliche Menschen* (& 45 J., Hauptschule, 2 Kinder)
,Willensstarke, liebenswiirde Menschen. Menschen wie du und ich. Es kann ja jeden tref-
fen!“ (9 37 J., Hauptschule, 1 Kind)

,.gesellschafts- und lebensfreudig, lustig, leicht in die Gesellschaft zu integrieren (& 28 J.,
Hauptschule, keine Kinder)

38 .
Hervorhebung von der Verfasserin.
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Beispiele, die sich v.a. auf das typische Aussehen von Menschen mit DS beziehen:

»vergroBerter Kopf, Augenform verdndert, Gesichtsziige verdndert, emotionale Verdnde-
rung > sehr liebevolle Menschen* (9 54 J., Handelsschule, 2 Kinder)

,iuBerlich sehen sie behindert aus, sind aber intelligent* (3 17 J., kein Abschluss, keine
Kinder)

»auffallende Augen, volle Lippen, rundes Gesicht, ,,Stupsnase®, gedrungener Korperbau*
(9 511J., Hochschule, keine Kinder)

,,Korper nicht weit entwickelt > Korperliche Behinderung, aber geistig normal entwi-

ckelt (& 18 J., kein Abschluss, keine Kinder)

Von 119 Personen fiillten 99 diesen Teil des Fragebogens aus. Wie aus der Tabelle 10 er-
kennbar, bezog sich ca. die Hilfte auf die typischen Charakteristika der Menschen mit DS,
von denen wiederum — wie sich aus den Beispielzitaten deutlich zeigt — der tiberwiegende
Teil der Befragten die positiven Seiten betonte.
Hervorzuheben wire dabei noch eine Gesundheits- und Krankenpflegerin, die diese Frage
nutze, um aus ihren Erfahrungen zu berichten:
,Menschen mit DS leben leider in einer eigenen Welt; Eltern von DS-Personen be-
kommen von mir hochste Anerkennung; Ich wiinsche mir weiter mehr Unterstiit-
zung und Forderung staatlich wie auch vom Umfeld fiir die Integrierung.” (¥ 36 J.,

DGKS, keine Kinder)

Ebenso gesondert zu erwéhnen, ist die Frau, die von den Erlebnissen mit einem befreunde-
ten Madchen mit DS (Sandra) berichtet:
,Das DS ist zwar eine Behinderung, jedoch je nach Schwierigkeitsgrad schwer ein-
zuschitzen. Ich hatte nur sehr gute und sehr erfreuliche Erlebnisse mit der Tochter
unserer Freunde. Da sie mit Geschwistern aufwichst, ist Sandra ein sehr gescheites,
aufgewecktes und lebhaftes Midchen. Sie geht zur Schule und spielt Handball.
Wahrlich sieht man Thr das DS an, aber wie gesagt kann sie fast alle Dinge die Thre

Altersgenossen auch konnen!* (9 37 J., Matura, 1 Kind)
In den meisten Beschreibungen werden Menschen mit DS zwar als geistig (und/oder kor-

perlich) behindert verstanden, deren Gutmiitigkeit, Frohlichkeit und Zufriedenheit aber

hervorgehoben (siehe Beispielsitze).
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In der nichsten Frage (Frage 3 und 3a) geht es darum, ob die befragte Person Menschen

mit DS kenne, und wenn ja, woher. Folgende Ergebnisse zeigten sich:

Kennen Sie Menschen mit DS?
(+ woher; in %)
45 41
40 — 35
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Abbildung 12: Kennen Sie Menschen mit DS und wenn ja, woher? (in Prozent)

Wie aus der Abbildung ersichtlich, kennen 28% der Frauen und 41% der Minner nieman-
den mit DS. Vom Sehen, also durch zufillige Begegnungen z.B. in der Offentlichkeit, ken-
nen 35% der Frauen und 24% der Minner jemanden mit DS. Daraus ergibt sich, dass 37%
der Frauen und 35% der Ménner einen Menschen mit DS personlich kennen (der GrofBteil
davon aus dem Bekanntenkreis). D.h. gut ein Drittel der befragten Personen kennt Men-
schen mit DS und hat voraussichtlich auch mit ihnen zu tun.

Diese Fragen (3 und 3a) bilden den Ausgangspunkt fiir Frage 4, bei der es um die Gefiihle
geht, die man empfindet, wenn man einen Menschen mit Behinderung, v.a. einen mit DS
begegnet. Neben den vier Auswahlmoglichkeiten (Ich denke mir gar nichts. / Ich empfinde
Mitleid. / Ich fithle mich unangenehm beriihrt. / Ich freue mich, einen Menschen mit DS zu
sehen.) gab es auch die Moglichkeit, auf einer leeren Zeile die Gefiihle selbst zu formulie-
ren. Drei Frauen und vier Ménner lieen diese Frage unbeantwortet. Des Weiteren gab es
bei zehn Frauen Mehrfachantworten und 18mal wurde ,,Sonstiges* erginzt. Bei den Min-
nern gab es sechs Mehrfachantworten und fiinfmal ein hinzufiigendes ,,Sonstiges*. Von 62
Frauen sind 78 Angaben zu zdhlen, von 50 Minnern 61 Angaben. Graphisch ldsst sich die

Auswertung der Frage 4 wie folgt darstellen:
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Wie fiihlen Sie sich, wenn Sie einen Menschen mit
DS sehen? (Frauen; abs. Zahlen; 78 Angaben)

kein Mitleid; 1 ~kommt draufan; 1

beriihrt; 3 | Erinnerungen; 1

B Erinnerungen
Kontakt erwiinscht;

1

H Mitleid

m vertr. Bild

H Freude

W betroffen

B Bewunderung
vertr. WKA.
Bild; 1w unang. beriihrt

W gar nichts

m Kontakt erwiinscht

Bewunderung; 3 petroffen; 1 = berihrt

Abbildung 13: Wie fiihlen Sie sich, wenn Sie einen Menschen mit DS sehen? (Frauen)

Wie durch das Diagramm ersichtlich, rufen Menschen mit DS verschiedenste Gefiihle her-
vor. Von Freude iiber Mitleid bis zu unangenehmen Empfindungen wurden zahlreiche an-
dere Eindriicke genannt. Oft begriindeten die befragten Personen ihre Antwort (v.a. wenn
»gar nichts* angekreuzt worden ist), dass Menschen mit DS ganz normale Menschen seien,
denen man nicht anders begegne als allen iibrigen Mitmenschen.

Bei den Minnern wurde folgendermallen auf Frage 4 geantwortet:

Wie fiihlen Sie sich, wenn Sie einen Menschen mit
DS sehen? (Minner, abs. Zahlen; 61 Angaben)

Mischung aus Gef.; schon; 1 kommt drauf an; 2
1 B kommt drauf an

M gar nichts

M unang. beriihrt

H Freude

| helfen

m Mitleid
 Mischung aus Gef.

W schon

kA.

helfen; 1

Abbildung 14: Wie fiihlen Sie sich, wenn Sie einen Menschen mit DS sehen? (Ménner)
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Bei der ersten Analyse féllt auf, dass die verschiedenen Gefiihle der Minner eine kleinere
Spannbreite aufweisen als die der Frauen. Der iberwiegende Teil der Ménner gab an, Mit-
leid zu empfinden(24), wenn er einen Menschen mit Behinderung sieht, denkt sich gar
nichts (13) oder ist unangenehm beriihrt (9). Nur sieben Angaben (Freude und schon zu-
sammen) lieBen eine Dominanz positiver Empfindungen erkennen. Bei den Frauen waren
es immerhin 21 (Freude, Bewunderung, Kontakt erwiinscht, beriihrt und vertrautes Bild

zusammen), die positive Gefiihlsregungen ausdriicken.

Die Art der Behinderung wurde von den meisten Fragebogenteilnehmerlnnen (Minner wie

Frauen) folgendermal3en eingeschitzt:

Wie schatzen Sie die Behinderung von
Menschen mit DS ein? (in %)
70 T
60
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20 19 13 M Manner
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0
geistig korperlich geist. + korp. k. A.

Abbildung 15: Wie schiitzen Sie die Behinderung von Menschen mit DS ein? (in

Prozent)

Sieht man von den Personen ab, die diese Frage unbeantwortet lieen, schitzten gut Zwei-
drittel die Beeintrachtigungen der Menschen mit DS als eine geistige und korperliche Be-
hinderung ein. Das auffallende, typische Aussehen, die kleinere Korpergro3e und die ver-
kiirzten Extremititen wurden hierbei wohl als korperliche Behinderung angesehen”. Wie
im ersten Teil dieser Arbeit aber deutlich geworden sein sollte, verursacht das dreifach
vorliegende 21. Chromosom allerdings v.a. eine geistige Behinderung unterschiedlicher
Starke (siehe 2.1.4.). Herz- und Gefafehlbildungen kommen bei Menschen mit DS zwar
verstirkt vor, da sie aber meist operabel sind, kann in diesem Zusammenhang nicht von
einer korperlichen Behinderung gesprochen werden. Auch zieht der typische Korperbau

keine s.g. Behinderung mit sich — man denke nur an die vielen Menschen mit DS, die Jahr

3 .
® Vermutung der Verfasserin.
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fiir Jahr bei unzihligen Sportveranstaltungen (u.a. die Paralympics) mitmachen. Menschen
mit DS sind also — so wie die Durchschnittsbevolkerung — mehr oder weniger sportlich. Thr

,,Extra-Chromosom** beeinflusst dies im Normalfall nicht.

Bei der nichsten Frage sollte eingeschitzt werden, wie stark die vorliegende Behinderung
bei Menschen mit DS ist. Einem GroBteil der Befragten war klar, dass die Beeintrédchti-
gungen eine grofle Spannbreite haben konnen. Oft wurde daher mehreres angekreuzt (z.B.:

leichte bis schwere Behinderung). Folgende Graphik ergab sich:

Wie stark schéitzen Sie die Behinderung von
Menschen mit DS ein? (in %)

40

35
35 34

30

25

21
20

M Frauen
15

15 M Manner

10

keine Beh. leicht mittel schwer sehr schwer k.A.

0 0

Abbildung 16: Wie stark schitzen Sie die Behinderung von Menschen mit DS ein? (in

Prozent)

15% der Frauen und 21% der Minner beantworteten nicht diese Frage — eine Teilschuld
triagt dabei moglicherweise die Fragebogengestaltung, die viele Personen diesen Teil der
Frage iibersehen lieen.

Frauen und Minner kamen bei diesem Teil der Befragung zu @hnlichen Schlussfolgerun-
gen: die meisten schitzten die Stirke der Beeintrichtigungen zwischen leicht und schwer

ein. Nur wenige stuften das DS als eine sehr schwere Behinderung ein.

Wie die Auswertung des Fragebogens zu interpretieren ist, soll unter Punkt 4. thematisiert
werden. Vorweg sei gesagt, dass die ,,breite Masse* mehr iiber das DS weil3, als vorher
angenommen werden konnte und dass ein grofler Teil der befragten Personen Menschen
mit DS bereitwillig in die Gesellschaft aufnehmen, sie akzeptieren und deren Grofherzig-

keit bewundern.
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3.7.2. Datenauswertung und Ergebnisse der qualitativen Interviews

Die fiinf problemzentrierten, narrativen Interviews wurden mit einem digitalen Aufnahme-
gerit aufgezeichnet und im Anschluss daran wortlich transkribiert. Pausen kennzeichnete
ich mit “...¢, wobei drei Punkte fiir zirka eine Sekunde stehen. Die Dauer der Pause kann
also anhand der jeweiligen Punkteanzahl festgestellt werden. Ein motivierendes ,,mhm*
meinerseits, das zum Weitererzihlen anregen sollte, wurde — falls von Bedeutung — bei der
Transkription mit (X) angedeutet. Lachen, Mimik, Stimmlage etc. sind der Regel nicht Teil

der Verschriftlichung.

Die drei Schlagworter, die der Analyse zugrunde liegen, sind: Sozialwissenschaftlich-
hermeneutische Paraphrasen, objektive Hermeneutik und gegenstandsbezogene Theorie-

bildung.

Die Interviews mit dem Prinataldiagnostiker, der Hebamme und der Physiotherapeutin
sind gesondert von denen mit dem jungen Mann mit DS und seinem Vorgesetzten zu be-
handeln. Wihrend die einen als Experteninterviews zu verstehen sind, handelt es sich bei
den anderen um Erfahrungsberichte, in denen es v.a. darum geht, herauszufinden, wie die
Zusammenarbeit mit einem Angestellten mit DS funktioniert, was sie besonders macht und

wo sich eventuell Herausforderungen zeigen.

Eine kurze Zusammenfassung (inklusive einiger wortlicher Zitate) der einzelnen Inter-
views soll einen Einblick in die Gespriche bieten, bevor dann im Anschluss einige zentrale

Thesen und Phidnomene gesondert behandelt werden.

Dr. Entezami arbeitet seit 1984 im préinatal diagnostischen Bereich und ist im ,,Zentrum fiir
Prinataldiagnostik“* (Kurfiirstendamm 199, Berlin, Deutschland) beschiftigt. Die Klinik
erweckt einen duflerst fortschrittlichen Eindruck, die dort titigen Arzte und Arztinnen ar-
beiten interdisziplindr zusammen und nach Aussage von Dr. Entezami, funktioniert dies
auch erfolgreich und fiir alle Seiten hochst zufriedenstellend.

Bei der ersten Begegnung mit dem Préinataldiagnostiker schilderte ich ihm in groben Zii-

gen mein Diplomarbeitsthema sowie meinen Wunsch, eine Person aus dem Team zu inter-

* Informationen zu dieser Gemeinschaftsklinik sind im Internet unter www.kudamm-199.de zu finden. Dar-
iiber hinaus bietet diese Homepage auch einen sehr informativen Uberblick iiber die gesetzlichen Anderun-
gen in Deutschland vom 1.1.2010 und iiber die prinatal diagnostischen Schwerpunkte der einzelnen Arzte
und Arztinnen.
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viewen. Mit seiner ersten, spontanen Reaktion fasste er offensichtlich unbeabsichtigt die
Problematik zusammen, die sich im Bezug auf Menschen mit DS und PND ergeben. Er
sagte: ,,Naja mit Menschen mit Down-Syndrom habe ich nichts zu tun. Da miissten Sie
sich an unsere Kinderirztin wenden.* Dieses ,,nichts-zu-tun-Haben* stellt wohl das Haupt-
problem in diesem ganzen Themenkomplex dar.

Dr. Entezami schilderte mir zu Beginn des Gesprichs die Entwicklungen der letzten Jahre
und betonte dabei v.a., dass heutzutage ,,jede fiinfte Frau 35 oder ilter bei der Geburt [ist].
Auf der anderen Seite haben wir auch die Entwicklung, dass zunehmend mehr Frauen, die
jinger sind, auch die PND in Anspruch nehmen®. (Dr. Entezami Z. 16ff.) Die Anzahl der
invasiven Eingriffe habe aber in den letzten zehn Jahren deutlich abgenommen. Ultraschall
stelle die Hauptuntersuchungsmethode dar. Werden dabei Auffilligkeiten festgestellt, wird
die Frau informiert, ihr eine genetische und psychologische Beratung angeboten und nach
Wunsch frithe, weiterfithrende genetische Untersuchungen zur Abklidrung durchgefiihrt.
Wie die Frau nach einer positiven z.B. DS-Diagnose entscheiden wiirde, wird im Vorfeld
zwar oft angedacht, dass sie dieser Entscheidung aber ,,treu* bleibt, sei nicht immer der
Fall. Entscheidet sich die Frau unmittelbar nach einer auffallenden Ultraschalluntersu-
chung fiir einen Abbruch der Schwangerschaft, stellt der Arzt keine Indikation, bevor diese
Auffilligkeiten nicht durch weiterfithrende Untersuchungen abgeklirt wiirden. Ein Ab-
bruch wire dann nur nach der Indikationsstellung eines Psychiaters moglich. Des Weiteren
miissen — Dr. Entezami zufolge — seit der Gesetzesinderung in Deutschland Anfang 2010
die behandelnden ArztInnen zum Austragen der Schwangerschaft beraten miissen. ,,Aber
de facto machen wir das nordlich des Mains nicht so. Wir beraten ergebnisoffen, d.h. die
Schwangere entscheidet und was die entscheidet, wird auch akzeptiert und umgesetzt®.
(Dr. Entezami, Z. 106ff.) Zusammengefasst ldsst sich sagen, dass sich Dr. Entezami als
»Anwalt der Patientinnen* (ebd. Z.169) versteht, dessen Aufgabe es ist, das wahrzuneh-
men, was die Patientin will, zu erkennen, in welche Richtung sie geht, um sie dann darin
zu unterstiitzen. Mit Kritikern von PND diskutiert er nicht mehr und auch nicht mit Leuten,
die ,,da eine klare Einstellung haben aus religiosen Griinden oder sonst welchen Griinden
auch immer. [...] Ich habe es so oft erlebt, dass Leute, die sich moralisch in Szene gesetzt
haben, dann anders entschieden haben, wenn es dann um sie selber ging®. (Ebd. Z. 178-
185) Die im Janner 2010 durchgefiihrte Schwangerschaftsabbruch-Paragraph-Reform hilt
er fiir an sich sinnvoll, hitte sich aber im gleichen Zug mehr Unterstiitzung (v.a. finanziel-
ler Art) fiir die Betroffenen von Kindern mit Behinderung gewiinscht. Im Zusammenhang
mit der Nackendichtemessung und meiner Frage, ob diese bereits schon Teil der Standard-

untersuchung ist, dulert er eine m.E. hochst kritisch zu hinterfragende Gegebenheit: ,,.Das
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hingt davon ab, wo Sie sind in Deutschland, das hingt davon ab, bei welchem Arzt Sie
sind, wie Thre Einstellung ist, wie die Einstellung Ihres Arztes ist.“ (Ebd. Z. 240ff.) Dass
der Ort der Untersuchung und die Einstellung des behandelnden Arztes hierbei zentrale
Rollen spielen und nicht ausschlieflich die Haltung der untersuchten Frau, halte ich fiir
hochst problematisch. Nédheres dazu unter Punkt 4.

Gegen Ende unseres Gespriches betont Dr. Entezami noch die Bedeutung von qualitativ
hochwertigen Geriten in der PND und einer ausreichenden Erfahrung von Prinataldia-
gnostikern sowie die Tatsache, dass die negativen Aspekte der PND (wie z.B. Verunsiche-

rung der Schwangeren etc.) nie auBler Acht gelassen werden diirfen.

Ulrike Ploil ist seit 1980 Hebamme und war im Sommer 2009 bei einer Hausgeburt eines
Babys mit DS dabei. Die Mutter liel keine pranatalen Untersuchungen machen, daher war

das DS des Kindes fiir alle sehr tiberraschend.

Die Geburt verlief sehr schnell, wodurch die Hebamme erst eine viertel Stunde vor den
Presswehen bei der Gebarenden eintraf. Der Vater des Kindes kam erst unmittelbar nach
der Geburt hinzu. Da das Neugeborene keinen Tonus entwickelte und die Hebamme u.a.
auch aufgrund des optischen Erscheinungsbildes ein vorliegendes DS vermutete, kontak-
tierte sie eine Arztin mit der Bitte, vorbeizukommen, da die Gefahr eines eventuell beste-
henden Herzfehlers nicht ausgeschlossen werden konnte. Das Baby schrie zwar, ein Tonus
entwickelte sich aber nicht, weshalb Frau Ploil auch nicht auf die Medizinerin warten woll-
te, die erst in 45 Minuten vor Ort hitte sein konnen. So wurde der Notarzt kontaktiert, der
nach kurzer Zeit erschien und das Neugeborene untersuchte.

Im Mittelpunkt stand die notfallmedizinische Versorgung des Neugeborenen, somit blieb

keine Zeit fiir ausfiihrliche Erkldrungen und Informationen gegeniiber den Eltern.

,Dann ist die Dr. Markovic noch gekommen und die hat dann sozusagen als
erste zum ersten Mal die Diagnose [Down-Syndrom] laut ausgesprochen
und bestitigt meinen Verdacht, dass es ein Kind mit DS ist und die hat das
dann den Eltern auch so zum ersten Mal gesagt so.” (Fr. Ploil Z. 48-51)

Diese fehlende Kommunikation zwischen Hebamme und Eltern beschiftigte Fr. Ploil noch
lange Zeit danach, weil es ihr nach wie vor Leid tue, dass sie damals nicht mehr erklidren
konnte, aber die Sorge um das Kind sei in dieser Situation zu grof3 gewesen.

,Mir hat es leid getan, dass ich nicht mehr kommunizieren hab konnen.
Dass ich wirklich eine so gro3e Sorge um dieses Kind gehabt hab, dass



ich das nicht besser kommunizieren hab konnen, was meine Griinde zu-
satzlich sind also ja. Aber es war ja vorrangig nicht das DS, sondern dass
ich mir gedacht habe, das Kind hat einen Herzfehler.“ (Ebd. Z. 301-305)

Von rechtlicher Seite her bleibt offen, ob eine Hebamme die Diagnose ,,DS* iiberhaupt
stellen bzw. duBlern darf:

,Aber eigentlich wir als Hebammen sollten das glaube ich gar nicht sagen.
Weil es ja dann auch den Irrtum geben kann, dass es doch nicht so ist. Man
kann nur sagen, der Verdacht besteht, man sollte das halt noch abkléren.
Das kann man also schon sagen ja.” (Ebd. Z. 112-115)

Auf meine Frage, ob Hebammen in den Entscheidungsprozess vor oder nach einer PND
mit einbezogen werden, weist sie mich darauf hin, dass ihnen als Hebammen der gefasste
Entschluss mitgeteilt wird, viele schwangere Frauen aber auch ,,Sorge haben, dass ich sie
da nicht betreue, wenn sie die Untersuchungen nicht in Anspruch nehmen®. (Ebd. Z. 166f.)
Hierbei handelt es sich um eine Sorge der werdenden Miitter, die noch Teil der anschlie-

Benden Diskussion sein wird.

Frau Ploil hilt es des Weiteren fiir nur begrenzt moglich, sich schon vor einer PND zu
iberlegen, wie man bei dieser und jener Diagnose entscheiden wiirde. Im Zusammenhang
damit erzidhlte sie mir von einer Frau, deren zweites Kind das DS hat und sie (deshalb) bei
der dritten Schwangerschaft die Moglichkeiten der PND in Anspruch nahm. Wihrend sie
und ihr Mann jedoch auf das Resultat warteten, ,,hat sie ihren Mann bekniet, dass sie das
Kind doch kriegen darf, auch wenn es ein DS hat“. (Ebd. Z. 174 £.)

Ein zweiter Erlebnisbericht von Frau Ploil zeigt die Grenzen der PND auf:

,,JJch hab dann noch eine Frau betreut, die Sie vielleicht interessiert. Die hat
eine beim zweiten Kind eine PND machen lassen ... und ... es hat sich her-
ausgestellt, das Kind wird das DS haben und es wird ein Médchen sein ...
und [...] die haben sich dann fiir dieses Kind entschieden gegen den ganzen
Widerstand der Familie und der Arzte und sie haben sich ganz darauf einge-
stellt, dass sie jetzt ein Mddchen mit DS kriegen werden und dann war es
ein Bub ohne.” (Ebd. Z. 234-240)

Frau Ploil sprach sich wihrend des gesamten Interviews fiir die Vollwertigkeit eines jeden
Menschen aus, ganz egal ob eine Behinderung vorliege oder nicht und ob diese prénatal
diagnostizierbar sei oder nicht. Jeder Mensch ,hat ein Recht auf das Leben®. (Ebd. Z.
508f.)
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Monika Aly*' ist seit vielen Jahren physiotherapeutisch und beratend in Berlin titig, hilt
aber auch Vortrdge und Seminar in anderen europédischen Landern. Ihr Handeln beruht zu
grofen Teilen auf den neuropédiatrischen Konzepten von Milani-Comparetti und Ferrari.
Dabei wird die Entwicklung des Kindes nicht forciert, sondern in das therapeutische Kon-
zept mit einbezogen. D.h. nicht Ubungen sind der Schliissel zum Erfolg, sondern die Lo-
sung der Frage, wie ein Kind mit seinem ,,s0-Seien* optimale Kompensationsmoglichkei-
ten entwickeln kann. (vgl. Aly Z. 5-11) Seit etwa zehn Jahren begleitet Frau Aly Sduglinge
und kleine Kinder mit DS in ihren Entwicklungsprozessen. Den Eltern rit sie dabei oft von
der Inanspruchnahme vieler (Friih-)Therapien fiir das Kind ab, weil die Eltern dann sehen,
dass ,,die Kinder sich trotzdem, dass sie keine speziellen invasiven Therapien haben, sich
trotzdem gut entwickeln und dass die Eltern das Gefiihl haben: die Entwicklung hat mein

Kind gemacht und nicht die Therapeutin®. (Ebd. Z. 43-46)

Frau Aly kritisierte wihrend unseres Gesprichs immer wieder die Mingel in der Kommu-
nikation im Kreissaal mit den Miittern von einem Baby mit DS. Arzte, Hebammen und
Krankenschwestern seien oftmals nicht in der Lage, ,,ein Kind, was besonders auch [auf]
die Welt kommt eben auch begriiit und im Grunde auch die Mutter erst unterstiitzt*. (Ebd.
Z. 60ff.) Fiir solche Situationen wiinscht sich Frau Aly ein speziell dafiir geschultes Perso-
nal (PflegewissenschaftlerInnen, Sozialarbeiter oder Hebammen), welches vom Kranken-
haus kontaktiert und angefordert werden kann. Sie spricht von einer Art ,,Beratungsnetz*
oder einem ,kleinen Pool an Pflegewissenschaftler (ebd. Z. 301ff.), auf die das Kranken-
haus bei Bedarf zuriickgreifen kann. Des Weiteren betont auch sie die notwendige, ausrei-
chende finanzielle Unterstiitzung fiir Familien mit behinderten Kindern. Als Vorbild nennt
sie (so wie bereits der Pranataldiagnostiker Dr. Entezami) Schweden.

Fiir addquate Zukunftschancen von Menschen mit DS wiinscht sich Frau Aly eine Arbeits-
assistenz, die die Menschen mit Behinderung in ,,normale* Betriebe einschulen und auch
die zustidndigen Ansprechpersonen darstellen. ,,Also es ist ganz klar, dass der Arbeitgeber,
der hat erst mal keine therapeutische Erfahrung und weifl nicht, was auf ihn zukommt, so
dass es unbedingt einen Vermittler gibt zwischen dem Menschen und dem Arbeitgeber.
Also sonst schafft man das nie mit Arbeitsplidtzen.” (Ebd. Z. 332-335) Menschen mit DS
ausschlieBlich ,,in irgendwelchen Girtnerbetrieben oder in Werkstétten [unterzubringen]

also ich finde das alles im Grunde unbefriedigend®. (Ebd. Z. 310f.)

1 Verwiesen sei hierbei auf die Homepage von Monika Aly, die einen Einblick in ihre Titigkeitsbereich
liefert: www.monikaaly.de.
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Die Gesellschaft und das néhere soziale Umfeld von Familien mit einem Kind mit Behin-
derung hilt die Physiotherapeutin fiir sehr wichtig: ,,Auf dem Land ein groer Bauernhof,
da hat so jemand viel zu tun, da geht’s dem da gut, ja. Also eine alleinerziehende Mutter in
der Stadt, die Verkduferin ist, da gibt es kein Umfeld.* (Ebd. Z. 366ff.) Gegen Ende unse-
res Gesprichs erzihlt Frau Aly noch von typischen, altersspezifischen Herausforderungen
von und mit Menschen mit DS. Vielen von ihnen traut sie ein eigenstindiges Leben durch-

aus zu, sofern es allerdings auch in diesem Bereich eine Art von Lebensassistenz gibt.

In diesen Interviews zeigen sich sechs zentrale Themenkomplexe, die im Laufe der Ge-
sprache immer wieder angesprochen wurden — selbst dann, wenn ich nicht direkt danach
fragte. Diese Themenkomplexe werden im Folgenden kurz beschrieben, ehe sie im An-

schluss ins Zentrum der Analyse riicken:

1. Eine ausreichende (v.a. finanzielle) Unterstiitzung von Familien mit behinderten
Kindern seitens des Staates ist das Um und Auf einer funktionierenden Behinder-
tenpolitik. = Um die Situation von Menschen mit Behinderung verbessern zu kon-

nen, sind politische und gesetzliche Verdnderungen notwendig.

2. Arzten und Arztinnen die alleinige Entscheidung iiber ethische Aspekte in der Me-
dizin zu iiberlassen, ist fiir sie weder tragbar noch zielfiihrend. Diesbeziiglich muss

eine Entlastungsmoglichkeit geschaffen werden.

3. Die Ubermittlung der Diagnose DS sollte von einem (dafiir) geschulten Personal

ubernommen werden.

4. Uberlegungen, die vor einer PND gemacht werden, sind nicht als zwingend zu be-
trachten. Ist man selbst in der Situation, dndern sich grundlegende Lebenseinstel-

lungen.

5. Die negativen Aspekte der PND diirfen nie auBleracht gelassen werden, die Ent-

scheidung der Frau muss allerdings stets akzeptiert werden.

6. Das Verhindern von Geburten bestimmter Menschengruppen grenzt an Eugenik.
Es gibt aber einen ,,Ausgleich®, der immer dafiir sorgt, dass die Menschheit eine

breite Spannbreite an Individualitdt und Fertigkeit behilt.
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Folgende Tabelle zeigt die zentralen Aussagen der interviewten Personen die verschiede-

nen Thematiken betreffend zusammengefasst.

Préanataldiagnostiker

Hebamme

Physiotherapeutin

Notwendige
Unterstiitzung
der Familien
mit behinder-
ten Kindern

Entlastung
Qer Arzte /
Arztinnen

Ubermittlung
der Diagnose

Dr. Entezami

,Ein Fond, der Behinderte
unterstiitzt, der die Gesund-
heitskosten fiir Schwerstbe-
hinderte, die mit angeborenen
Behinderungen geboren wer-
den, abdeckt, der auch die
Krankenkassen davon entlas-
tet. [...] Da muss eine staatli-
che Losung her. Es gibt in
Schweden so einen Fond, der
sich um solche Dinge kiim-
mert.*

,Wir beraten, die Arzte, die
die Diagnose stellen, beraten,
die Genetiker beraten, die wir
in der Praxis haben, die Psy-
chologin berdt, immer unter
der Voraussetzung, dass die
Schwangere die Beratungsan-
gebote annimmt. Anbieten tun
wir es allen. Psychologische
Beratung will die Hilfte nicht,
die genetische Beratung will,
ich schitz mal, 1/5 nicht.”

,Die  Gespriche verlaufen
meistens gut. Die meisten
Schwangeren, denen man was
Schlimmes sagen muss, sind
dankbar und kommen wieder
in der nichsten Schwanger-
schaft. Oder auch wenn sie das
Kind austragen, sind sie auch
dankbar, wenn man sie unter-
stiitzt. [...] Eine schwierige
Situation, aber trotzdem eine
sehr dankbare Situation.*

Fr. Ploil

,.Ilch mein, wenn Eltern nicht
unterstiitzt werden, [...] wie
sie mit einem Kind mit DS
leben konnen, [...] fallt es der
Familie natiirlich auch schwer
die Entscheidung zu treffen, ja
wenn das ethisch mitgetragen
wird. Wenn die Gesellschaft
sagt, wir nehmen alle Kinder,
die kommen und wir unter-
stiitzen die Eltern darin, [...]
dann wir das was anderes.
Aber in unserer Gesellschaft
heifit es ja: Ja war das not-
wendig? [...] Eigentlich ist es
eine politische Entscheidung,
also es muss von der Politik
her eine Haltung geben, [...]
die vorgegeben werden muss.*

,und es ist auch nicht wirk-
lich, derzeit ist es ja so, dass es
eigentlich an den Arzten und
Arztinnen hingt, dass die so-
zusagen diese ethischen Ent-
scheidungen zu treffen haben,
das ist zu viel. Es kann ja nicht

. eine Berufsgruppe alleine
fiir sich entscheiden.*

,Das hab ich dann also das
haben wir dann riickwirkend
noch oft nachbesprochen, weil
ich so ... irritiert war, dass ich
ihnen nur ganz wenig erklart
hab. [...] Aber eigentlich wir
als Hebammen sollten das
glaube ich gar nicht sagen.
Weil es ja dann auch den Irr-
tum geben kann, dass es doch
nicht so ist. Man kann nur
sagen, der Verdacht besteht,
man sollte das halt noch abkli-
ren. Das kann man also schon
sagen ja.*

Fr. Aly

»Naja, das [PND] ist eine un-
heimliche Macht. Also man
muss sich vorstellen, keine
Frau mochte erst mal ein Kind
mit Problemen auf die Welt
bringen. Und die Unterstiit-
zung darin — okay das Kind
hat wahrscheinlich eine Tri-
somie, ja, wie kann das trotz-
dem gehen? — die gibt es nicht.
[...] Ich denke schon, so reiche
Linder wie Osterreich und
Deutschland konnen das
[Menschen mit Behinderung]
gut aufnehmen.*

,,Also ich denke, da miisste es
etwas geben, in jedem Kran-
kenhausteam, jemand, der da
ausgebildet ist und der da zu-
standig ist. [...] es kann die
Hebamme, es kann jemand
sozialwissenschaftlich oder
pflegewissenschaftlich so sein,
um mit den Eltern dariiber ein
Gesprich zu fiihren, aber ich
denke, es muss auch der Arzt
sein.*

»Also es gibt Eltern, die keine
Ahnung haben [dass sie ein
Kind mit DS bekommen]. Ich
hab sehr viele junge Eltern.
Und fiir die das auch anfangs
ein Schock [...]. Und auch
noch mehr wie im Kranken-
haus Arzte und Schwestern
damit umgingen. Weggucken
oder Sonderbehandlung, also
fast alle erleben es als sehr
sehr unangenehm.*
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Prinataldiagnostiker

Dr. Entezami

Hebamme
Fr. Ploil

Physiotherapeutin

Uberlegungen
vor einer PND

Negative bzw.
positive
Aspekte der
PND

PND als eine
Form von
Eugenik
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»Manche gehen auch mit der
Vorstellung in die Untersu-
chung, dass sie sagen: Ich
wiirde ein Kind mit Chromo-
somenstdrung akzeptieren.
Wenn man ihnen sagt, es gibt
starke Hinweise auf Chromo-
somenstorungen, lassen sie es
abkldren und machen dann
doch einen Abbruch.*

,,Die Gefahren sind offensicht-
lich. [...] diese Verunsiche-
rungen, die die Diagnose mit
sich bringt, die ist das Prob-
lem. [...] Und die Frage ist,
nimmt man das in Kauf, kann
man das abfangen mit Bera-
tung und [...] welche Konse-
quenzen ergeben sich fiir die
Schwangere daraus? Und die
andere Seite ist natiirlich auch
klar: Wir koénnen nicht alles
erkennen.*

,,Die PND wird immer ins Feld
gefiihrt als Argument, die Ge-
sellschaft wiirde unmenschli-
cher werden, wenn man durch
PND Behinderte beseitigt. [...]
Wir haben so viele Behinderte
in dieser Gesellschaft, die Hilfe
brauchen, dringendst und ver-
nachldssigt werden. Es gibt so
viele Behinderte, die auch
durch die moderne Medizin
[...] entstehen. [...] die Prina-
talmedizin und die Geburtsme-
dizin insbesondere und die
Neugeborenenmedizin noch
viel mehr sorgen dafiir, dass
viel mehr Menschen auch be-
hindert iiberleben als es friither
gewesen wire. Insofern diese
Diskussion ist abwegig. Das ist
eine Verkennung der Realitét.*

,,/Also meistens haben sie da
schon irgendeine Meinung ...
gebildet ... und teilen mir die
mit. [...] Weil sie da eher Sor-
ge haben, dass ich sie da nicht
betreue, wenn sie die Untersu-
chungen nicht in Anspruch
nehmen. [...] selbst wenn man
es sich iiberlegt, was man tun
wird, heifit das noch lange
nicht, dass man sich dann an
diese  Uberlegung  halten
muss.*

,,Also wenn Menschen fiir sich
die Entscheidung treffen, dass
sie das wissen wollen, dann ist
das auch okay. Also man kann
es ja auch jetzt nicht mehr
wegdenken. ... ... Weil es es
gibt, ja. Man kann nur anfan-
ge, damit umzugehen.

,,Gerade ein Kind mit DS hat
manches Mal nur ganz wenig
Beeintrichtigungen. Und
manches Mal ganz viele. Und
weil das halt genetisch fest-
stellbar ist, grad das auszu-
schlieBen ist wirklich absurd.
[...]. Also ich glaub nicht,
dass in unserer Gesellschaft,
sagen kann, die und die Men-
schen mit der oder der Beein-
trachtigung sind nicht lebens-
wert, darf man nach dem
zweiten Weltkrieg und Natio-
nalsozialismus und die Aus-
rottung von einem groBen Teil
[...] der Behinderten und Al-
ten und Kranken, also ich
glaube nicht, dass man sich
das erlauben kann noch ein-
mal iiber die Hintertiir.*

Fr. Aly

,Dass die Eltern [...] ver-
schiedene Wege aufgezeigt
bekommen. [...] ich finde,

dass man dazu schon ein biss-
chen Zeit braucht. Und ich
wiirde mir schon erwarten,
dass dann die Eltern in irgend-
einer Weise auch in der Lage
sind, Entscheidungen zu tref-
fen. Und nicht im Schockzu-
stand, was sie ja erst mal
sind.*

»Naja, wo sie niitzlich sein
kann, ich hab auch Eltern
kennengelernt, die sich dann
darauf vorbereitet haben [...]
Aber ich hab auch oft Eltern
gehabt, die ein Kind mit DS
[haben], die dann wieder
schwanger waren und die gro-
e Frage war PND. Und die
meisten haben das nicht ge-
macht. [...] PND ist auch gut,
wenn jetzt man z.B. so sieht,
das Kind hat ein Herzproblem,
dass man einen Kaiserschnitt
macht und dass es nicht diesen
ganzen Geburtsprozess aus-
halten muss.*

»Also ich erlebe es ganz ver-
schieden, aber ich erlebe auch,
dass Eltern darauf angespro-
chen werden, seitdem es diese
ganzen Mallnahmen gibt, wa-
rum sie nicht vorher was ge-
macht hitten. Und das ist un-
glaublich diskriminierend. Das
ist so ein bisschen Euthanasie,
finde ich.*



Wie an den Zusammenfassungen davor und den Zitaten in der Tabelle zu erkennen ist,
tiberschneiden sich die Meinungen der Hebamme und der Physiotherapeutin in vielen Be-
reichen, die Ansicht des Prinataldiagnostikers steht diesen aber oft gegeniiber. So z.B.
ganz markant, wenn es um die Frage nach Kommunikationsdefiziten geht. Dr. Entezami
betont, dass sein gesamtes Team in die Beratung der Schwangeren (sofern sie das in An-
spruch nimmt) involviert sei und die Gespriche dadurch ,,meistens gut* verlaufen. Fr. Aly
und Fr. Ploil sehen die Arzte und Arztinnen als alleine dafiir Verantwortliche iiberfordert.
Sie fordern (sowohl im Zusammenhang mit der PND, als auch nach der Geburt eines Ba-
bys mit DS) die Miteinbeziehung von Pflegewissenschaftlerlnnen, SozialarbeiterInnen
oder sonstigen Berufsgruppen, die auf eine gut funktionierende Beratung geschult sind.

Daraus konnte also geschlossen werden, dass es einem interdisziplindr arbeitenden Team
moglich sein konnte, alle auftretenden Fragen und Sorgen vor oder nach einer PND zu
beantworten, ein Arzt oder eine Arztin damit aber iiberlastet wiren. Wie im Theorieteil
schon angesprochen, konnte eine funktionierende Zusammenarbeit verschiedener Diszipli-
nen aus dem Gesundheitsbereich eine gute Moglichkeit darstellen, eine addquate Betreu-
ung und Beratung der Schwangeren bewerkstelligen zu konnen. Dass Krankenhduser sich
— gemil der Idee von Frau Aly — ein Pool an Pflegewissenschaftlerlnnen zulegen, die sie
kontaktieren konnen, wenn {iiberraschend ein Baby mit DS zur Welt kommt, halte ich
grundsitzlich fiir einen guten Vorschlag. Ob er auch in der Praxis umsetzbar ist, wird /

wiirde sich erst zeigen.

Auch die Einstellungen die PND betreffend, gehen die Meinungen zwischen Dr. Entezami,
Fr. Aly und Fr. Ploil auseinander. Wihrend Dr. Entezami seinem Beruf entsprechend die
kritischen Aspekte der PND zwar nicht negiert, aber dennoch die Vorteile davon betont,
fdllt der von mir interviewten Hebamme auf meine Frage nach positiven Aspekten der
PND zwolf Sekunden nichts dazu ein. Erst nach dieser langen Denkpause sagt sie: ,,Also
wenn Menschen fiir sich die Entscheidung treffen, dass sie das wissen wollen, dann ist das
auch okay. Also es ist nicht so, dass ich jetzt sag, das ist ganz schlimm, wenn irgendwer
PND macht und [...] ich weif3 auch nicht, ob ich mich nicht selber heute dafiir entscheiden
wiirde, das machen zu lassen®. (Ploil Z. 252-256) Von ihr werden dann v.a. die Vorteile
von PND genannt, wenn Eltern z.B. Triger von genetisch bedingten Krankheiten sind,
damit im Vorfeld abgeklart werden kann, ob das Kind die Krankheit hat oder nicht. Frau
Aly sieht die Niitzlichkeit einer prinatalen Diagnose (z.B. beziiglich DS) v.a. darin, dass
sich die Eltern dann gezielt darauf vorbereiten konnen (auf das DS oder auf einen mogli-

chen Herzfehler). Fiir beide (fiir Aly und Ploil) stellt die PND (in erster Linie bezogen auf
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das DS) aber auch eine Form der Eugenik dar, weil durch diese Form der Diagnose Men-
schengruppen vorgeburtlich erkannt und zu einem sehr hohen Prozentsatz nicht auf die
Welt kommen. (vgl. Aly Z. 65-68, Z. 178-181, Z. 202-212; Ploil Z. 274-280, Z. 283-288,
Z.477-484)

Bezogen auf die Frithfordermoglichkeiten bei Kindern mit DS sprechen sich Aly und Ploil
gegen ein frithzeitiges, iibertriebenes und iiberladenes Therapieprogramm aus: ,,Also ich
muss ganz klar sagen, dass ich eine relativ groe Ansammlung von Eltern habe, die dann
eigentlich diese ganzen Friihtherapien nicht mehr machen. Die kommen alle vier, sechs
Wochen nur mehr zu mir. [...] Und ich hab da sehr gute Erfahrung, weil die Eltern sehen,
dass die Kinder sich trotzdem [...] gut entwickeln* (Aly Z. 35-40). Ploil betont, dass es fiir
Eltern und Kind wichtig ist, einen eigenen, individuellen Zugang zu einander zu finden,
anstatt sofort Kontakt zu Selbsthilfegruppen und DS-Kongressen zu suchen. ,.Die Eltern
sollen sich zuerst einmal bei dem Kind landen und sich nicht schon ganz nach auen orien-

tieren, was alle anderen Menschen machen.* (Ploil Z. 391ff.)

Dr. Entezami spricht im Zusammenhang mit Menschen mit Behinderung von Leuten, die
in Heimen ,,vegetieren* (Entezami Z. 294) und ,,Hilfe brauchen, dringendst und vernach-
lassigt werden®. (Ebd. Z. 295f.) Fiir ihn sind sie also nicht wie fiir Aly und Ploil — wie sie
so oft betonen — vollwertige, lebensfrohe Personen, sondern arme, von Gesellschaft und

Politik vernachlédssigte Menschen.

Einig sind sich Arzt, Hebamme und Physiotherapeutin allerdings in drei wesentlichen
Punkten:

1. Alle drei fordern eine ausreichende Unterstiitzung seitens des Staates fiir Familien
mit einem behinderten Kind. Unzureichende finanzielle Mittel sollten kein Grund
sein, sich nach einer positiven DS-Diagnose gegen das Kind entscheiden zu miis-
sen. Schweden wird dabei von zwei der drei Befragten als Vorzeigeland genannt.
Z.B. konnte ein Fond fiir Menschen mit Behinderung dann Versicherungsgesell-

schaften und ArztInnen entlasten.

2. Einig sind sie sich auch im Bezug auf die Diagnoseiibermittlung, welche fiir die El-
tern und die weitere Beziehung zum Kind priagend ist. Sie sollte daher von geschul-

tem Personal (am besten im Rahmen einer interdisziplindren Zusammenarbeit)
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iibernommen werden. PflegewissenschaftlerInnen wiren dafiir durchaus gut vor-

stellbar.

3. Ubereinstimmung herrscht des Weiteren bei der Frage nach der Aufklirung vor ei-
ner PND. Die verschiedenen Moglichkeiten miissen der Frau klar aufgezeigt wer-
den. Wiinschenswert wire es, wenn sich die Frau bereits vor einer PND Gedanken
iiber mogliche Konsequenzen machen wiirde. Dass diese Uberlegungen im konkre-
ten Fall dann nicht zwingend eingehalten werden (konnen), steht fiir alle drei Be-

fragten auller Zweifel.

Gesondert von den drei zuerst behandelten Interviews sind die Gespriache mit Christoph N.
und Jiirgen L. zu betrachten. Auch diese sollen kurz zusammengefasst werden, ehe ich auf

zentrale Phiinomene zu sprechen komme.

Christoph N. ist 25 Jahre alt, wohnt im Bezirk Melk bei seinen Eltern und hat eine iltere
Schwester sowie einen kleineren Bruder. Obwohl er das Down-Syndrom hat, ist er in das
gesellschaftliche Leben im Ort vollig integriert. Er ist im FuBlball- und im Musikverein
titig, geht unter der Woche von 8:00 Uhr bis 14:00 Uhr arbeiten und am Wochenende mit
seinen Freunden ins Kino oder auf Partys. Christoph fiihrt trotz seiner Behinderung ein

weitgehend ,,normales* Leben.

Seit nun acht Jahren ist er in einem Altersheim in der Kiiche als Kochgehilfe angestellt. In
den Jahren zuvor war er auch einige Zeit bei der Gemeinde beschiftigt, wo es ,,auch schon
[war], nur im Winter viel zu kalt [...] Ja, hat gepasst. Baustelle haben wir gehabt, haben
wir es auch ldssig gehabt®. (Christoph Z. 158f.) Christoph war anfangs in der Volksschule,
wechselte in die Sonderschule und beendete dann doch noch die Volksschule. In der Schu-
le war es ,,naja, sagen wir es geht [...] Am liebsten wir ich in die Arbeit ... arbeiten ge-

gangen. Das ist am schonsten.” (Ebd. Z. 211f.)

In der Kiiche schneidet er Gemiise und hilft beim Abwaschen. Im Servicebereich ist er
eher nicht tétig, weil ,,Servicebereich ... naja ist fiir mich schwierig, [...] mit dem Klartext
verwenden®. (Ebd. Z. 38f.) Hin und wieder rdumt er aber ein Glas weg und das ,tu ich
brav .... Das mach ich immer so gern“. (Ebd. Z. 43) Seinen Vorgesetzten, Jiirgen L. be-
schreibt Christoph als ,,cool* und ,,ldssig”, weil ,,mit ihm hat man Spafl und Gaudi. [...]

Der Jiirgen ist fiir mich auch da, wenn ich mal was falsch mach, sag ich einmal. Der Jiirgen
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ist einfach alles®. (Ebd. Z. 236f., Z. 222ff.) Die Zusammenarbeit mit den Kolleglnnen
scheint recht reibungslos zu funktionieren. ,,Von den Leuten her ist das unglaublich sag ich
einmal. Weiit eh, ich will normal mehr Kontakt lernen kann und so was. Ja das ist fiir
mich voll super voll happy. Ich geb Vollgas, dann passt das schon.” (Ebd. Z. 45ff.) Sich
selbst beschreibt er als einen ,,richtig braven Angestellten®, als ein ,,Mitglied der Firma*
und einen ,,Kochchef. Na sowieso.”. (Ebd. Z. 75, Z. 187, Z. 108) Wihrend er in der Arbeit
seinen Angaben nach alle Tétigkeiten gerne macht, wird ihm die Mithilfe zuhause manch-
mal zu viel: ,,Fiir die Mama arbeite ich sehr gern auch den Papa, ich mein Gegensatz Firma
und Gegensatz daheim. Vermischen darf man das nicht. Bin daheim ... jetzt bin ich fertig
... ich kann nicht mehr (X) Weil jetzt ist‘s aus. Das stort mich immer richtig so. [...] Das
mag ich nicht so gern.“ (Ebd. Z. 138-142) Uber die Arbeit selbst schwirmt er und auch
nach mehrmaligen Nachfragen féllt Christoph nichts ein, was er nicht so gerne machen
wiirde, denn ,,Koch ist fiir mich das Allerschonste. Ja. Weil das Stempeln das ist auch nix.
Ja da. Sicher nicht. ... Was sollt ich denn daheim tun? Nur blod schauen? So wie nein. Das
tu ich nicht.” (Ebd. Z. 161ff.) Gibt es einmal Streitereien in der Arbeit, hilt er sich meis-
tens heraus, ,,da miissen wir uns zusammenreif3en, dass man das nicht tut. Da miissen wir

schauen.” (Ebd. Z. 1771.)

Auf die Frage, ob es ihm schwer falle, neue Kontakte zu schliefen, wird er recht emotio-
nal, was dann auch Auswirkungen auf sein Sprechverhalten hat. Er beginnt zu stottern und
spricht recht unverstiandlich. Da er fast immer mit dem Bus von der Arbeit nach Hause
fiahrt, kennt er auch im Bus schon viele Leute, denn ,.ich bin ja nicht nur ein Kirnberger.
Ich will Mank auch ein bisschen mehr Kontakt nehmen. So was iiberhaupt.” (Ebd. Z.
256ff.) Im Laufe des Gesprichs stellt sich heraus, dass seine Eltern sehr vorsichtig sind,
was neue Kontakte betrifft. Diese Sorge erschwere es Christoph neue Freunde kennenzu-
lernen. Hinzu komme die Tatsache, dass ,,der ganze Ort redet, wenn der 25-Jdhrige mal
fortgeht und auch Alkohol konsumiert. ,,Wieso darf ich nie Kontakt haben [...] ein Ver-
trauen haben? Alle pudeln sich so auf, ich trink was, geh raus, komm heim.* (Ebd. Z.
263f.) Am Ende dieser Gespriachspassage ist Christoph sehr aufgebracht, wodurch ihm das
Reden schwerfillt. Was ihm am Herzen liegt, erscheint aber eindeutig: ,,Ich will normal ...
eigenes Leben fithren. Und das mochte ich auch. Ich bin nicht nur ein ... Behinderter und

sag ich einmal ... Krankheit bin“. (Ebd. Z. 271ff.)

Gegen Ende unseres Gesprichs betont Christoph noch einmal, wie wichtig es ihm ist, zu

arbeiten:
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Ich hab ein festes Verhiltnis in der Firma. Der Firma muss ich immer Re-
spekt bleiben (X) Wie du schon sagst... wenn einmal ... mich freuts iiber-
haupt nicht ... nein ... sag ich einmal das Arbeiten nicht. Oder ich denk, das
ist ein Blodsinn, sag ich einmal, ,hackeln ist scheifle* sag ich einmal, das
will ich nicht. Ich will hackeln kénnen. Ich will ich will hackeln wie es der
Papa tut. [...] Papa ist, weillit eh, Vollgas immer. Ja gut. Jetzt mochte das
Arbeiten und Respekt bleiben und das. Ich will weiter entwickeln und aus-
bauen und da hab ich Interesse und da hab ich am meisten Politik [?]. Und
hab ich auch Interessen und alle glauben, ich kann nix arbeiten. Muss ich ...
mit dem Feuerwehrmann hat gesagt, arbeiten ist auch ein Blodsinn, sagt er
immer. Lohnsteuer, irgendwas miissen wir sparen.* (Ebd. Z. 351-360)

Jiirgen L. ist seit 16 Jahren Koch und seit 2002 Jahren arbeitet er mit Christoph zusammen,
der seiner Meinung nach ,,eh nicht so ein typischer [Mann mit DS ist] oder?* (Jiirgen Z.
13). Die Arbeit mit ihm verlduft mittlerweile ,,problemlos kann man fast sagen®. (Ebd. Z.
21) Der Anfang mit ihm war ,,nicht so schlimm, aber schon anders, aber ... ja ... die ersten
Tage denkst du dir halt schon: Was tust mit ihm nicht? Irgendwie oder so. Das ist halt ein-
mal so, gell. Aber er ist ja von der Art her sehr umgénglich, sag ich einmal. Da hat er rela-
tiv schnell seine Sachen herauflien. Und er ist auch relativ seine Sachen, was er macht, da
verlass ich [mich drauf]“. (Ebd. 36-39) Dass Christoph in der Kiiche alles gerne macht,
bestétigt mir Jiirgen, vor allem auch , Kaffee zustellen fiir den Nachmittagskaffee. Den
vergessen wir eh immer, wenn der Chrisi nicht da ist.“ (Ebd. Z. 49f.) Er beschreibt ihn als
,,oft pflegeleichter als wie die Damen oft in der Kiiche* und als ,,goschert hin und wieder
auch zum Chef und so, aber halt so auf lustig”. (Ebd. Z. 75f., Z. 84f.)

Mittlerweile ist Christoph auch sehr selbststindig und ,,da kommt er jetzt schon alleine:
Was brauch ma noch? Einen Zwiebel oder Knoblauch oder das oder das. Sein Aufgabenbe-
reich, wenn er sich da drum kiimmern kann, das taugt ihm schon.* (Ebd. Z. 80ff.) Hénse-
leien gibt es keine und zum Team ,,gehort [er] einfach dazu®. (Ebd. Z. 69) Dass das Alters-
heim als Landesbetrieb Angestellte wie den Christoph aufnimmt, empfindet Jiirgen als gut,
denn ,,wer sollte denn sonst die Leute nehmen? Weil in der Privatwirtschaft nimmt sie eh
keiner. Ich mein fiir das sind wir ja irgendwie da. Irgendwie gehort das ja zusammen. Und
hat eigentlich ... jetzt geht er ab, wenn er nicht da ist also so weit ist er schon. Da fehlt dir
schon seine Titigkeit. (Ebd. Z. 108-111)

Die Einfithrung und Einschulung waren also schwieriger bzw. dauerten ldanger als bei an-
deren Mitarbeitern, hinzu kamen Fragen wie: ,,Ob das was wird? Ob das passt? Ob es nicht
mehr Aufgabe ist als ein Nutzen unter Anfithrungszeichen.* (Ebd. Z. 106f.) Aber mit Men-

schen mit DS ,,ist sicher mehr machbar, als was die meisten glauben®. (Ebd. Z. 202) Jetzt
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ist Christoph ein génzlich integrierter, ,,normaler* Angestellter und ,,wenn jetzt wieder so
etwas wir ... ich glaub, in der Kiiche haben wir am Anfang alle Bedenken gehabt die Mit-
arbeiter, aber jetzt wenn wieder so was wir, sagen wir ja, probieren wir es, schauen wir

einmal. Dauert zwar ldanger, aber schauen wir.” (Ebd. Z. 209-212)

Mittels der Interviews mit Betroffenen lassen sich vier zentrale Phinomene festmachen:

1. Auch eine Person mit DS kann vollig in die ,,normale* Arbeitswelt integriert wer-
den. Der Wunsch der Betroffenen nach Normalitit und Gleichwertigkeit spielt da-
bei eine zentrale Rolle.

2. Die erfolgreiche Eingliederung in die Gesellschaft hingt eng mit den Moglichkei-
ten in der Arbeitswelt zusammen.

3. Die Einschulung eines Menschen mit DS dauert ldnger, es zeigen sich auch Gren-
zen und besondere Herausforderungen. Durch entsprechende Unterstiitzungsmog-
lichkeiten, Hilfestellungen und einer Ansprechperson (Bezugsperson) unter Be-
riicksichtigung individueller Stiarken und Grenzen sind allerdings Leistungen ohne
Unter- und Uberforderung moglich, die oft das Selbstwertgefiihl heben und damit
die Lebensqualitit steigern konnen.

4. Nicht das DS prigt den Charakter, sondern der Mensch an sich und seine Lebens-

geschichte.

Diese Phinomene sollen bei der Zusammenfiihrung der verschiedenen Analysemethoden

erneut aufgegriffen und diskutiert werden.

3.7.3. Datenauswertung und Ergebnisse der teilnehmenden Beobachtung

Urlaube, Ausfliige und jegliche Form von Freizeitgestaltung in der ,,Offentlichkeit” mit
einem Menschen mit Behinderung sind nicht vergleichbar mit dhnlichen Aktivititen mit
,hormalen‘ Menschen. Mit zweitgenannten ist man stets eine von vielen, féllt nicht auf,
erregt keine Aufmerksamkeit. Ist man aber mit einem Menschen unterwegs, der entweder
im Rollstuhl sitzt und / oder eine andere Behinderung hat, folgen meist unterschiedliche
Reaktionen.

Diese erste aufschlussreiche Beobachtung machte ich von Beginn meiner Tatigkeiten im

Behindertenbereich an. Manifestiert hat sich diese Begebenheit wihrend der Urlaube mit
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der bereits erwihnten Frau W. Sie hat das Down-Syndrom und sitzt die meiste Zeit im

Rollstuhl — sie ist also zweifach stigmatisiert.

Im Oktober 2009 verbrachte ich den ersten Urlaub mit Frau W. in Wien, wo wir vorwie-
gend Tagesausfliige und einzelne Tagesaktionen unternahmen. So waren wir z.B. im Tier-
garten Schonbrunn, fuhren mit dem Schiff nach Bratislava, lieBen uns mit dem Fiaker
durch die Innenstadt kutschieren, besuchten eine Zirkusvorstellung und feierten bei einer
Taufe mit. W. genoss diese Woche sehr, liebte es auBBerdem diverse Einkaufsstralen ent-
lang zu fahren und viele verschiedene Menschen zu treffen. Die auf der Strae, in der U-
Bahn oder anders wo getroffenen Leute reagierten fast alle auf die Dame im Rollstuhl.
Viele schauten sie nur ldnger an, einige liachelten uns beiden zu, manche fliisterten mit ih-
rem Gegeniiber, andere fragten uns, ob wir Hilfe z.B. beim Aussteigen aus dem Zug oder
beim Hineinkommen in ein Café bendtigen. Zum iiberwiegenden Grofteil zeigten sich die
uns begegnenden Frauen, Ménner und Kinder als zuvorkommend, hilfsbereit und freund-
lich, wenn auch oft zuriickhaltend und unsicher. Zwei Ereignisse blieben mir jedoch be-
sonders im Gedédchtnis: Zum einen fragte uns die Rezeptionistin im Hotel, seit wann Frau
W. denn behindert sei und zum anderen wurde sie von einem Kellner in einem Restaurant
fiir meine Mutter gehalten. Beides ldsst darauf schlieBen, dass das DS nicht erkannt wor-

den ist.

Sieht man von neugierigen Blicken mancher Passantlnnen ab, so waren die Reaktionen
gegeniiber Frau W. und mir als ihre Begleiterin durchwegs positiv. Auffallend war, dass
ich von vielen angelédchelt worden bin, was ich als Wertschitzung fiir mein Tun empfun-
den habe. Des Weiteren erhielten wir — falls notig — {iberall und jederzeit Hilfe, wodurch
fiir uns herausfordernde Treppen, Bodenunebenheiten, Ein- und Ausstiege etc. nie ein
Problem darstellten. Die positiven Reaktionen vonseiten Verantwortlicher auf dem Schiff,
beim Fiakerfahren oder in diversen Restaurants — ,,man mége doch bald wieder kommen*
— bestirkte mich in meinem Glauben, dass es in Osterreich Raum, Zeit, Verstindnis und
Respekt gegeniiber Menschen mit Behinderung gibt. Allerorts hatte ich den Eindruck, wo-
nach Frau W. akzeptiert und respektiert wird und dass der Kontakt mit W. mit grofer
Wahrscheinlichkeit in irgendeiner Form eine Bereicherung fiir die uns umgebenden Men-

schen war.*

*2 Dies bleibt allerdings eine Vermutung der Verfasserin.
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Ahnliches, nur noch intensiver, erlebte ich wihrend unseres zweiwochigen Urlaubs in
Kroatien im Juni 2010. Aufgrund der langen Fahrt ans Meer, der lingeren Dauer des Auf-
enthaltes und der erhohten Strapazen infolge des kurzfristig gesteigertem Pflegeaufwand
und mehrmaligen Strand- und Bootsausfliigen waren wir zu dritt unterwegs: Frau W., mein
Freund und ich®. Durch diese Konstellation waren Hilfeleistungen von ,,Fremden* zwar
kaum noch notwendig, diese so genannten ,,Fremden* spielten aber in anderer Weise eine
entscheidende Rolle wihrend unseres Urlaubes. Da unser Hotel direkt auf der Strandpro-
mende lag — umgeben von zahlreichen Geschiften, Eisdielen und Restaurants — herrschte
dort tagsiiber, abends und nachts stets ein reges Treiben. Ein Umstand, den vor allem Frau
W. als duBerst positiv empfand, zumal sie am liebsten stindig mit vielen Menschen zu tun
hitte, sich gerne unterhilt und mit allen (bevorzugt Minnern) ,herumscherzt (in W.s
Worten: ,,eine Hetz machen®). Jeden Tag besuchten wir am frithen Abend ein anderes Re-
staurant, um essen zu gehen. Am Ende unseres Aufenthaltes auf der kroatischen Insel Mali
Losinj kannten uns sdmtliche Lokalbesitzer, griilten uns freundlich und fragten, wann wir
denn wieder zu ihnen kidmen. Fiir Frau W. waren diese Kleinigkeiten die Highlights des
Tages und das wohl nicht zuletzt deshalb, weil ihr das Gefiihl entgegengebracht worden

. 44
1st, etwas Besonderes zu sein .

Auch in diesem Urlaub erlebten wir einprigsame Begebenheiten: So z.B. am Strand, wo
wir mehrere Tage verbrachten. Wir salen stets am gleichen Platz, machten es uns im
Schatten gemiitlich und genossen den Ausblick auf das Meer. Mitte der ersten Woche
kannten wir bereits einen GroBteil der dort ebenfalls Urlaub machenden Personen. Oder
besser gesagt: sie kannten uns. RegelmiBig wurden wir von Frauen und Minnern freund-
lich gegrii3t, die uns dann erzdhlten, dass wir ihnen bereits auf der Fihre aufgefallen seien.
Eine Dame, die uns schon ofters gesehen hatte, schenke Frau W. schlieflich eine Kette.
Diese kleinen Gesten zeugten von Offenheit und Verstindnis gegeniiber Menschen mit
Behinderung. Auch wurde meinem Freund und mir immer wieder gesagt, wie toll es sei,
dass wir uns so herzlich um W. kiimmern. Das gab Mut und schenkte Kraft.

Eine besondere Situation ergab sich, als sich neben uns auf den Strand ein Pirchen (~ 60
Jahre alt) setzte, die es anfangs — entgegen vieler anderer Personen davor — vermieden,

Kontakt mit Frau W. aufzunehmen. Des Weiteren war von der Frau eine gewissen Unsi-

* Dass diese ,,Zwei-zu-Eins-Betreuung® moglich war, verdanken wir dem sehr groBziigigen und fiirsorgli-
chen Neffen und Sachwalter von Frau W., der niemals Kosten und Miihen scheut, damit es seiner Tante gut
geht.

* Frau W. ist immer etwas ,,Besonderes” — auch ,,offiziell“, denn sie hat das DS — in diesen Begegnungen
war sie allerdings positiv verstanden ,.,etwas Besonderes®; ein Unterschied, den v.a. W. sofort spiirte.

94



cherheit zu spiiren (sie schaute immer nur kurz zu W., vermied Augenkontakt und wirkte
durch den Umstand — neben einem Menschen mit Behinderung zu sitzen — iiberfordert).
Erst nach einigen Stunden, als W. nicht bis zu ihren Malstiften gelangte, kniipfte sie Kon-
takt, indem sie ihr die Buntstifte reichte. Frau W. — typisch fiir ihre Art — plauderte darauf-
hin mit der Dame los. Diese wirkte allerdings nach wie vor sehr unsicher und hilflos. Erst
einige Zeit spiter schien sie sich zu entspannen und nahm auch mit uns Kontakt auf. Am
Ende dieses Tages lachelte sie Frau W. an und tratschte mit ihr. Am néchsten Tag kam das

Ehepaar wieder zu dieser Bucht.

Unterschiedliche Leute gehen verschieden mit Menschen mit Behinderung um. Genauso
wie jeder Mensch verschieden mit seinen Mitmenschen umgeht. Die einen sind offen und
herzlich, die anderen verschlossen und nur bedingt freundlich. Aber gerade diese zwei
Wochen mit Frau W. am Meer zeigten, wie warmherzig und geduldig viele Personen ge-
geniiber Menschen mit Behinderung agieren — auch dann, wenn sie nie zuvor mit solchen
zu tun hatten und (deshalb) anfangs unsicher und unbeholfen sind. Verschwiegen sei dies-
beziiglich nicht die freundliche und ,,gewinnende Art* von Frau W., die es anderen mog-

lich oder zumindest leichter macht, offen auf sie zuzugehen45.

4. Diskussion und Interpretation der Ergebnisse

In diesem letzten zentralen Abschnitt ist es mir ein Anliegen, die Ergebnisse der verschie-
denen qualitativen und quantitativen Erhebungen zusammenzufiihren und zu interpretieren.
Dies soll zum einen die besprochene Thematik noch einmal aufrollen und zum anderen

zentrale Aspekte erkennen, verstehen und deuten lassen.

Mit Hilfe des Fragebogens konnte festgestellt werden, dass der iiberwiegende Grofteil der
befragten Personen weill, was das Down-Syndrom ist. Die einen wissen mehr dariiber, die
anderen weniger. Festzustellen war allerdings, dass viele in der Beschreibung das typische
Aussehen der Menschen mit DS erwédhnten oder deren ,,freundliches, offenes Gemiit*“. An-
dere erzdhlten etwas iiber das Syndrom an sich, konnten dann aber nicht sagen, wie es sich
auf den Menschen auswirkt. Einigen wenigen fiel nichts zum Thema DS ein. Offen muss

diesbeziiglich aber bleiben, ob die Leute, die keine Beschreibung zu Menschen mit DS

* Dies bleibt allerdings eine Annahme der Verfasserin.
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angaben, auch tatsdchlich wussten, worum es sich hierbei handelt oder ob sie nur ,,ja* an-

kreuzten, um die eigene Unwissenheit nicht zugeben zu miissen.

Aufschlussreich waren die Antworten zur Frage, wie man sich fiihle, wenn man einen
Menschen mit DS oder einer anderen (geistigen) Behinderung sehe: Die Aussagen fielen
diesbeziiglich duBerst facettenreich aus. Von Freude bis Hilflosigkeit war so ziemlich jede
Gefiihlsregung vertreten, wobei Frauen diesbeziiglich iiberwiegend positivere Gefiihle als
Minner duBlerten. Es fiel jedoch auf, dass sich viele sehr positive Riickmeldungen Men-
schen mit DS gegeniiber zédhlen lieBen. So gewann ich den Eindruck, dass einige Personen
den Fragebogen als Anlass nahmen, sich fiir Menschen mit Behinderung in unserer Gesell-

schaft auszusprechen.

Fiir mich iiberraschend fielen die Angaben iiber die Art der Behinderung bei Menschen mit
DS aus, bei der fast zweidrittelt der Befragten eine geistige und korperliche Behinderung
infolge eines DSs annahmen. Das typische duflere Erscheinungsbild eines Menschen mit

DS diirfte dabei als korperliche Behinderung verstanden werden.

Die mittels des Fragebogens gewonnenen Erkenntnisse spiegeln offensichtlich gut — sofern
sich das einschitzen ldsst — die Reaktionen der Menschen auf der Strale wider, wenn sie
auf einen Menschen mit DS treffen: Wie bereits geschildert, fallt man in der Offentlichkeit
meist auf, sobald man mit einer Person mit geistiger und / oder korperlicher Behinderung
unterwegs ist. Viele der Passanten, der Tischnachbarn im Café, in der U-Bahn, am Schiff
oder am Strand wirken anfangs recht unbeholfen und unsicher, schauen die Person mit
Behinderung lange an und / oder ldcheln sie an. Sind bei den Passanten oder ,,Nachbarn*
Menschen dabei, die bereits mit Frauen und Ménnern mit Behinderung zu tun hatten oder
haben, so gehen diese offen und locker mit ihnen um.*® So zum Beispiel der Kapitin auf
einem Schiff in Kroatien, der — wie wir spiter erfahren haben — bereits 6fters mit Gruppen
aus Behindertenheimen unterwegs war. Er ging mit Frau W. vollig normal um (und das,
obwohl er sie vorher nicht kannte), scherzte und pflegte — so wie mit allen anderen Passa-

gieren — auch mit W. einen sehr humorvollen, saloppen, unkomplizierten Umgang.

Ahnliches lisst sich iiber die InterviewpartnerInnen sagen: die Personen, die mit Menschen
mit Behinderung zu tun haben, schitzen und respektieren sie, diejenigen aber, die keinen

Kontakt zu ithnen haben, stellen deren ,,Notwenigkeit* in der Gesellschaft in Frage. So z.B.

% Ahnliches lieB sich auch durch die Fragebogenerhebung feststellen.
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Dr. Entezami, der als erste Reaktion, als er ,,Menschen mit DS* hort, entgegnet, dass er mit
diesen nichts zu tun hitte; diesbeziiglich sei besser die Kinderirztin zu befragen. Monika
Aly und Ulrike Ploil betonen ebenso wie der Koch Jiirgen den Lebenswert von Menschen
mit Behinderung und das Potential der Gesellschaft, diese aufzunehmen. Entezami, Aly
und Ploil fordern eine bessere (finanzielle) Unterstiitzung seitens des Staates, die das Um
und Auf einer addquaten Behindertenbetreuung bedeutet. Der von mir interviewte junge
Mann mit DS, Christoph, dem es recht schwer fillt, sich verbal auszudriicken, bringt die
Hauptproblematik auf den Punkt: Er ist nicht nur der ,,Behinderte* oder der ,,Kranke*. Er
ist ,,der Christoph* und kann weit mehr, als ihm viele zutrauen. Sein Wunsch, als Koch
arbeiten zu konnen, konnte realisiert werden, vielen anderen Menschen mit DS (oder einer
anderen geistigen Behinderung) bleiben die Tiiren im ersten Arbeitsmarkt allerdings ver-
schlossen. Die von Monika Aly angesprochene Arbeitsassistenz wire hierfiir eine noch
auszubauende Moglichkeit, Menschen mit (geistiger) Behinderung in der Arbeitswelt zu
unterstiitzen. Inwieweit PflegewissenschaftlerInnen dabei eine Rolle spielen konnen, miiss-
te in der Praxis erforscht werden. Die Basis fiir derartige Untersuchungen stellen allerdings
PflegewissenschaftlerInnen selbst dar, die sich dieser Thematik (Menschen mit Behinde-

rung in der Arbeitswelt) erst annehmen miissen.

Wie im Theorieteil dieser Arbeit bereits angesprochen, ist die Ubermittlung der Diagnose
,Dow-Syndrom* (sowohl prinatal als auch postnatal) stets eine sensible und hohe Kompe-
tenz erfordernde Situation, die von einem eigens dafiir geschulten Personal tibernommen
werden sollte. Die prinatale Diagnosetibermittlung sollte immer alle folgenden Moglich-
keiten und Alternativen umfassen und nicht einseitig zum Schwangerschaftsabbruch fiih-
ren. Die Meinung des behandelten Arztes bzw. der behandelnden Arztin darf nie rich-
tungsweisend fiir die Art und Weise der Beratung sein. Ebenso wenig wie die bestehende
Angst vor moglichen Klagen seitens der Eltern (ein behindertes Kind gilt dann als ,,Scha-
densfall*). Die Macht der Versicherungsgesellschaften bzw. Krankenkassen darf in diesem
Zusammenhang nicht aueracht gelassen werden: Jeder Mensch hat ein Recht auf die beste
medizinische Versorgung — egal, ob die Behinderung prinatal feststellbar ist oder nicht.
Uben die Versicherungen einen zu groBen, gesetzlich nicht geregelten Druck auf die Arzte
und Arztinnen aus, so wird deren Sorge auf moglicherweise fillige Zahlungen aufgrund
der Geburt eines behinderten Babys ins Unermessliche wachsen. Dies hitte vermutlich zur
Folge, dass sich Arzte und Arztinnen selbst bei der Annahme einer vorliegenden Behinde-

rung des ungeborenen Kindes fiir eine Abtreibung aussprechen.
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Inwieweit z.B. die Beratungskriterien von Lammert (2002) in der Praxis Anwendung fin-

den und umgesetzt werden, muss zu diesem Zeitpunkt ungeklirt bleiben.

Zu den Voraussetzungen, die eine Person erfiillen muss, um fiir Diagnoseiibermittlungen
solcher Art qualifiziert zu sein, zdhlen u.a. Einfiihlungsvermogen, fachliche Kompetenz
und die Fahigkeit zu einer professionellen Gesprichsfithrung. Hierbei konnte sich mogli-
cherweise ein neues Betitigungsfeld fiir PflegewissenschaftlerInnen bilden. Sowohl die
von mir interviewten Frau Ploil als auch Frau Aly sprechen sich beide fiir Pflegewissen-
schaftlerInnen und / oder Frauen und Minner aus anderen Berufssparten aus, die gezielt
auf Situationen wie diese geschult werden sollten.

Gerade das Interview mit Frau Ploil, die seit mehr als 20 Jahren als Hebamme arbeitet und
dementsprechend viel Erfahrung vorweisen kann, zeigte, dass selbst erfahrende Personen
in Ausnahmesituationen (wie z.B. wenn unvorbereitet ein Kind mit DS geboren wird)
tiberfordert sind und eine entsprechende Kommunikation mit den Eltern erschwert ist. Wie
hitte die Zeit nach der Geburt des Kindes mit DS anders / besser verlaufen konnen? Wel-
che Moglichkeiten hat eine Hebamme (noch dazu bei einer Hausgeburt), wenn ohne Vor-
ankiindigung ein Sdugling mit Behinderung zur Welt kommt? Neben einer optimalen me-
dizinischen Versorgung bedarf es einer ausreichenden, informativen, einfithlsamen Kom-
munikation mit den Eltern und einer umfassenden psychischen Unterstiitzung. Alles auf
einmal zufriedenstellend unter einen Hut zu bringen, ist eine Herausforderung, die nur
schwer und vermutlich nur nach vorausgehender Einschulung gut gemeistert werden kann.
Ob eine Hotline fiir derartige Situationen eine erste Moglichkeit der Losung bzw. der Hil-
festellung fiir iiberforderte Hebammen darstellen konnte, muss ein Vorschlag der Verfasse-
rin bleiben. Ebenso wie die Uberlegung, ob ein bestehender Pool von z.B. Pflegewissen-
schaftlerInnen in der Praxis so schnell kontaktiert werden und Vorort sein konnen — im-

merhin sind Geburten dieser Art zu jeder Zeit, Tag und Nacht moglich.

Strittig bleibt auch die Frage nach dem Ausmal der Frithforderungen von Babys und Kin-
dern mit DS. Im ersten Teil der Arbeit wurde gezeigt, welche Moglichkeiten hierfiir be-
stiinden. Storm entwickelte hierfiir ein detailliertes Forderungsmodell. Aly und Ploil spre-
chen sich allerdings beide eher dafiir aus, dem Kind die Zeit zu geben, die es fiir die ein-
zelnen Entwicklungsschritte braucht. UbermiBig viele Therapien und Friihférderungspro-
gramme lehnen sowohl die Hebamme als auch die Physiotherapeutin ab. Diese Ansichten
vertreten derzeit viele Expertlnnen der Sonder- und Heilpddagogik. Wichtig wire es, das

ideale MittelmaB an Forderung fiir das Kind zu finden und nie darauf zu vergessen, ihm die
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Zeit zu geben, die es bendtigt. Dass Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit DS ein
uneingeschrinkter Weg zur Bildung ermdglicht wird, halte ich jedoch fiir einen selbstver-
standlichen, verpflichtenden Umstand. Ebenso wie die Chance zu arbeiten, sich fortlaufend
weiterzubilden und ein weitgehend normales Leben zu fiihren. Diese Forderungen betonte
nicht nur Frau Aly, sondern auch Christoph und sein Vorgesetzter, Jiirgen: Menschen mit
DS muss ein weitgehend normaler, selbstbestimmter Alltag ermdglicht werden, Fahigkei-
ten und Wiinsche miissen erkannt und respektiert werden. In diesem Zusammenhang spielt
das Bild von Menschen mit DS in der Gesellschaft eine tragende Rolle: Nicht die Ein-
schrankungen und Handicaps sollten im Vordergrund stehen, sondern die Stirken und be-
sonderen Begabungen. Sihe man ofters Menschen mit DS in ,,normalen* Betrieben (wie
z.B. in Kaffeehdusern oder Geschiften), so wire das eine Moglichkeit, die s.g. ,,breite
Masse* von der Moglichkeit der funktionierenden Integration zu iiberzeugen, um auf die-

sem Wege Vorurteile und Berithrungsiingste abzubauen.

Gerade Menschen mit DS in und fiir die Gesellschaft ist ein stark polarisierendes Thema.
Fiir die einen gehoren Menschen mit Behinderung zum Leben, fiir die anderen sind sie ein
,Paradigma der Vermeidbarkeit®. (Baldus 2006 S. 34) Wie durch die quantitative Befra-
gung gezeigt werden konnte, kennt der GrofB3teil der TeilnehmerInnen das Down-Syndrom.
Viele betonen das typische Aussehen der Menschen mit DS und / oder deren Herzlichkeit,
Offenheit und Freundlichkeit. Die Gefiihle Menschen mit Behinderung gegeniiber reichten
wie bereits erwdhnt von Freude iiber Bewunderung bis hin zu Betroffenheit und Mitleid.
Auffallend war, dass die befragten Personen, die Menschen mit DS personlich kennen,
zumeist positive Gefiihlsregungen nannten, die, die (noch) keinen direkten Kontakt mit
Menschen mit DS hatten bzw. haben, empfanden vorwiegend Mitleid oder sind unange-
nehm beriihrt. Dieses Resultat bestitigt die im Vorfeld geduBlerte These, namlich dass sich
Aufkldrung und personlicher Kontakt positiv auf die Einstellung gegeniiber Menschen mit

Behinderung dulern konnen.

Die in den Interviews und auch an gesonderter Stelle in den Fragebogen getitigten Aussa-
gen beziiglich der tragenden Rolle der Politik und der Gesetzgebung soll ebenfalls noch
einmal angesprochen werden. In Osterreich ist es aufgrund der ,,eugenischen Indikation*
gesetzlich erlaubt, einen Schwangerschaftsabbruch bei Vorliegen eines DSs bis unmittelbar
vor der Geburt durchzufiihren. Menschen mit DS werden dabei als ,,geistig schwer geschéa-
digt” eingestuft — eine Zuschreibung, die sich mit der Realitit nur bedingt deckt. Wie be-

reits erwihnt, ist das Ausmal} der Behinderung infolge eines DSs sehr unterschiedlich:
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Manche sind stark geistig und korperlich behindert, andere weisen keinerlei korperliche
Behinderung auf und sind auch geistig auf einem recht hohen Level, wodurch Ausnahmen
sogar ein Universititsstudium bewiltigen konnen. In diesen Fillen kann nicht von einer
»schweren Schiadigung® gesprochen werden. Gerade Menschen, die — wie auch in den Fra-
gebogen und Interviews mehrmals betont — zufrieden und fréhlich sind, vorgeburtlich als
schwer behindert zu diagnostizieren und zu einem gro3en Prozentsatz infolgedessen auszu-
sieben, halte ich fiir willkiirlich und nicht gerechtfertigt. Zu diesem Schluss komme ich
nicht zuletzt deshalb, weil durch diese bestehende gesetzliche Regelung Menschen die Ent-
scheidung treffen, welches Leben lebenswert ist und welches nicht. Diese Entscheidung —
und das wird auch in dem von Huainigg 2010 herausgegebenen Buch ,,Aus dem Bauch
heraus — Prinataldiagnostik und behindertes Leben* immer wieder betont — ist fiir viele
Eltern, die sich infolge einer PND gegen das Kind entschieden haben, auch Jahre danach
schwer belastend. Publikationen wie diese, die Fiir und Wider von PND aus unterschiedli-
chen Perspektiven heraus besprechen, sind leider eine Raritit. Beinahe génzlich fehlen
auch Beitrige, die Antworten auf die Frage suchen, was Menschen mit DS fiir die Gesell-
schaft bedeuten. Die oft zitierte ,,Kosten-Nutzen-Rechnung* halte ich in diesem Zusam-
menhang fiir unmenschlich und vollig fehl am Platz. Menschen ihr Leben aufgrund finan-
zieller Uberlegungen zu verweigern, sprengt m. E. jegliche Kompetenz und jede Form von
Zustindigkeitsbereich — gerade in einem Land wie Osterreich, in dem ausreichend Geld

und Ressource auch fiir Menschen mit Behinderung vorhanden sein sollten.

5. Zusammenfassung und Ausblick

Zu Beginn dieser Diplomarbeit wurden viele Aspekte geduBert, die behandelt, zahlreiche
Probleme, die beleuchtet, gefundene Losungsvorschlige, die diskutiert werden sollten. Im
Laufe der einzelnen Untersuchungsschritte zeigte sich sehr bald, dass das Feld der Pridna-
taldiagnostik und der Menschen mit Behinderung sowie deren Wirkung in der Offentlich-
keit ein sehr weites ist, das im Rahmen einer einzigen Arbeit nicht zufriedenstellend aufge-
arbeitet werden kann. So wurde z.B. auf Interviews mit Eltern von Kindern mit DS ver-
zichtet, weil es diesbeziiglich bereits viel Literatur dazu gibt. Den Schwerpunkt legte ich
auf die Moglichkeiten und Grenzen fiir bzw. von Menschen mit DS, was mittels der quan-
titativen Befragung von 119 Personen, den qualitativen Interviews und der teilnehmenden

Beobachtung erforscht werden sollte. Gerade durch die Gespriche mit Christoph und Jiir-
100



gen konnte gezeigt werden, dass auch Menschen mit DS — sofern sie die Chance dazu er-
halten — gut in den Arbeitsmarkt integriert werden und sich nach einer guten Einschulung
zu wertvollen Mitarbeitern entwickeln konnen. Hier miissen finanzielle Barrieren beseitigt
werden. Politik und Gesellschaft sind herausgefordert alles zu tun, dass Menschen mit Be-
hinderung optimal geférdert und sich ihre Familien in jeder Hinsicht der vollen Unterstiit-
zung durch den Staat sicher sein konnen Die von Christoph selbst angesprochene Haupt-
problematik ist die soziale Ausgrenzung, die fehlende Sensibilitdt und die hiufige Unter-
schiatzung von Menschen mit DS. Sie wollen nicht nur als die ,,Behinderten wahrgenom-

men werden, sondern als normale Menschen mit all ihren Stiarken und Féahigkeiten.

Mit Hilfe des Fragebogens konnte ermittelt werden, wie Kinder, Frauen und Ménner mit
DS auf ihre Mitmenschen wirken. Meist 16sen sie ein Gemisch aus den verschiedensten
Gefiihlen aus. Besser damit umgehen konnen danach diejenigen, die bereits mit Menschen

mit Behinderung Kontakt hatten oder haben.

Im Laufe der Interviews wurde mehrmals der Wunsch nach einer besseren Unterstiitzung
der Betroffenen seitens des Staates geduBert. Ausreichende finanzielle Hilfeleistungen so-
wie die Wertschidtzung gegeniiber Menschen mit Behinderung legen die Basis fiir eine gut
funktionierende Behindertenpolitik. Ob diesbeziiglich eine Gesetzesidnderung vonnéten ist
— v.a. im Bezug auf die Regelungen des Schwangerschaftsabbruchs — miisste an anderer

Stelle weiterdiskutiert werden.

Der Ruf nach qualifiziertem Personal (moglicherweise Pflegewissenschaftlerlnnen oder
SozialarbeiterInnen) wurde in erster Linie im Zusammenhang mit der Diagnoseiibermitt-
lung ,,Down-Syndrom* laut. Dabei gibe es nach wie vor gro3e Mingel, wodurch die Di-
agnose DS oftmals nicht angemessen vermittelt wiirde und die Eltern sich hiufig ungenii-
gend beraten fithlen. Der von mir befragte Prinataldiagnostiker Dr. Entezami sah diesbe-
ziiglich keine Probleme, sondern meinte, dass die meisten (auch schwierigen) Gespriche
mit den Schwangeren gut verlaufen. Dass er mit einem interdisziplindren Team zusam-
menarbeitet, spielt dabei wohl eine tragende Rolle. Eine solch gut funktionierende Koope-
ration verschiedener Arzte und Arztinnen wire fiir alle Prinataldiagnostiker wiinschens-

wert. Nur so kann eine umfassende Betreuung und Beratung gewihrleistet werden.

Das wichtigste Ziel meiner Arbeit war es, einen Beitrag zur Aufkldrung und Sensibilisie-

rung der Gesellschaft zu leisten und dem Trend versuchen entgegenzuwirken, wonach
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Menschen mit Behinderung eine reine Belastung fiir die Gesellschaft seien und deren auf-
die-Welt-Kommen nach Mdoglichkeit verhindert werden solle. Ich bin der Meinung, dass
alle Personen, die im Laufe meiner Untersuchungen mit dieser Thematik konfrontiert wor-
den sind (befragte und interviewte Personen sowie Frauen und Ménner, die wir wihrend
unserer Urlaube mit Frau W. kennenlernten), in Zukunft einen bewussteren Umgang mit
Menschen mit Behinderung pflegen. Vergessen sollen aber auch nicht die Personen wer-
den, mit denen endlose Diskussionen zu diesem Thema gefiihrt worden sind. In diesen
Gesprichen prallten oft stark kontrdre Meinungen aufeinander und erst nach langen Argu-
mentationsketten konnte vermittelt werden, warum Menschen mit Behinderung weder
»~arm‘ noch ,.bemitleidenswiirdig* sind, warum man niemanden einen ,,Gefallen* macht,
wenn man deren Existenz zu verhindern versucht und warum die pridnatale Diagnose
,2Down-Syndrom* nicht zwangsldufig zur Abtreibung fiihren muss. Auch mittels solcher
Diskussionen konnte Wissen iiber Menschen mit DS generiert und verbreitet sowie Angste

und Vorurteile vor Menschen mit Behinderung abgebaut werden.

Das Interview mit Christoph, dem jungen Mann mit DS, empfand ich als besondere Berei-
cherung. Er gewihrte mir und hoffentlich allen Menschen, die diese Arbeit lesen, einen
Einblick in sein Leben, in seine Gefiihlswelt mit all seinen Angsten, Wiinsche und Freu-
den, wodurch er — trotz manch sprachlicher Barrieren und seinem dreifach vorliegenden
21. Chromosom — Mingel und Defizite unserer Gesellschaft aufzeigte. Verbesserungsvor-
schldge dafiir zu finden, ist unsere Aufgabe. Diese Verbesserungsvorschlige umzusetzen
wire unabdingbare Aufgabe von Politik und Gesellschaft. Ob PflegewissenschaftlerInnen
das notwenige Wissen dafiir generieren oder ginzlich andere Berufsgruppen, ist dabei un-
erheblich. Zentral bleibt das Anliegen, dass jeder Mensch seinen Platz in der Gesellschaft
finden kann — ohne hinzukommende Barrieren und Hindernisse, ohne Ausgrenzung, Dis-
kriminierung und Spott. Wenn dies in einem Land wie Osterreich — dem viertreichsten der

EU — nicht moglich ist, wo dann?

Die PND mit ihren Konsequenzen ist ein dullerst sensibles Thema — v.a. wenn es um Men-
schen mit DS geht. Ziel der PND sollte es nicht sein, ausschlieBlich gesunden Menschen
das Leben zu ermdglichen, sondern allen. Dieses friihzeitig gewonnene Wissen miisste
dabei nicht direkt zum Abbruch fiihren, sondern konnte als eine bestmogliche Vorberei-
tungsphase genutzt werden — fiir Familie und Kind. Dies ist allerdings nur erreichbar, wenn
die Gesellschaft auch voll hinter Menschen steht, die nicht perfekt sind, die anders sind

und vielleicht gerade deshalb so besonders.
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Dies bedarf aber noch umfangreicher Aufklirungsarbeit.

Wie sich die PND und die Medizin im Allgemeinen weiterentwickeln werden, muss offen
bleiben. Hoffen darf man allerdings auf eine menschliche Politik, auf Arzte und Arztinnen,
die sich ihrer Verantwortung bewusst sind sowie schwangere Frauen, denen vor schwer-
wiegenden Entscheidungen kompetente, einfithlsame Personen beratend zur Verfiigung
stehen und Eltern behinderter Kinder, dass sie stets ausreichend unterstiitzt werden, sowohl

von Seiten des Staates als auch von Freunden, Familie und Gesellschaft.

Menschen mit DS ist zu wiinschen, dass sie in der Familie, in ihrem sozialen Umfeld, auf
dem Arbeitsplatz und in der ganzen Bevolkerung respektvoll und angemessen aufgenom-
men werden, sodass sie selbstbestimmt entscheiden konnen, wie sie ihr Leben gestalten
wollen — ohne Diskriminierung und ohne Ausgrenzung.
Denn:

,Behindert ist, wer behindert wird. Nicht das Handicap, nicht die so ge-

nannte [sic!] geistige oder psychische Behinderung macht es Menschen

unmoglich, ithren Platz in der Gesellschaft zu finden. Sondern die man-

gelnde Aufnahmebereitschaft der so genannten Nicht-Behinderten.*

(http://www.caritas.at )

Am Ende dieser Arbeit mochte ich noch einen kleinen psychologischen Aspekt anfiihren:

Von den ca. sieben Milliarden Menschen, die auf der Erde leben, gleicht kein Einziger
einem anderen ginzlich. Auch wenn eineiige Zwillinge eine vollig gleiche Physiognomie
besitzen, unterscheiden sie sich trotzdem in ihrem Temperament und / oder in ihrer Psyche.
Jeder Mensch hat also ein nur fiir ihn selbst charakteristisches Ich, das ihn unverwechsel-
bar macht und entsprechend den Menschenrechten geachtet werden muss. Warum sollten
bei dieser wunderbaren Vielfalt, mit der sich die Menschen auf der Erde finden, gerade
jene lebensfrohen, frohlichen und offensichtlich so zufriedenen fehlen? Konnten nicht ge-
rade jene Lander, die mit Recht darauf stolz sind, ein grofziigiges Sozialsystem zu besit-

zen, diese groBartigen Menschen férdern und unterstiitzen?
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7.

Anhang

Fragebogen Nr.:

1) Wissen Sie, was das Down-Syndrom ist?

Oja O nein
Falls nein: 1a) Wissen Sie, was Trisomie 21 ist? O ja
Falls nein: 1b) Wissen Sie, was Mongolismus ist? O ja
Falls nein: 1c) Foto herzeigen. O ja

2) Wie wiirden Sie das DS beschreiben bzw. Menschen mit DS?

3) Kennen Sie Menschen mit DS?

O ja O nein

Wenn ja: 3a) Woher kennen Sie Menschen mit DS?

O

O O O O

Familie Bekanntschaft Beruf vom Sehen

4) Welche Beschreibung trifft auf Sie am ehesten zu, wenn Sie einen Menschen
mit Behinderung bzw. mit DS sehen?

Ich denke mir gar nichts.

Ich empfinde Mitleid.

Ich fiihle mich unangenehm beriihrt.

Ich freue mich, einen Menschen mit DS zu sehen.

olololojoNe

keine Angabe

5) Wie (stark) schiitzen Sie die Behinderung (Behind.) von Menschen mit DS ein?

O geistige Behind. O korperliche Behind. O geistige u. korperl. Behind.
O gar keine Behind. O leichte Behind. O mittlere Behind.
O schwere Behind. O sehr schwere Behind. O keine Angabe (k.A.)

6) Angaben zur Person

6a)
6b)
6d)

o 9 o dJd
Alter: Jahre 6¢) Haben Sie Kinder? Oja(__ ) Onein Ok.A.

hochste abgeschlossene Schulbildung:
O kein Abschluss O Hauptschulabschluss O Matura (AHS, BHS, HTL)
O Hochschule O O k.A.
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7.2. Zusammenfassung

Im Zentrum dieser Arbeit stehen Menschen mit Down-Syndrom (DS), die Prénatale Diagnos-
tik (PND), die gesetzliche Lage zum Thema Schwangerschaftsabbruch, die Fordermoglichkei-
ten von Menschen mit Behinderung sowie deren Perspektiven in der Gesellschaft. Nach einem
einfithrenden Theorieteil diese Thematiken betreffend, wurden 119 Personen mittels eines
quantitativen Mini-Fragebogens befragt, ob sie wissen, was das DS sei, was ihnen dazu einfal-
le, wie sie sich fiihlen, wenn sie auf so jemanden treffen und wie sie deren Behinderung ein-
schitzen. Ziel dabei war es herauszufinden, ob und wie Menschen mit DS auf die Bevolkerung
wirken. Der liberwiegende Grofteil wusste, was das DS ist. Assoziiert wurde damit oft das
typische Aussehen sowie die Offenheit und Frohlichkeit dieser Menschen. Die Art der Behin-
derung wurde von Zweidrittel als eine leichte bis schwere geistige und korperliche einge-
schitzt.

In fiinf qualitativen Interviews mit einem Préinataldiagnostiker, einer Hebammen, einer Physio-
therapeutin, einem jungen Mann mit DS und dessen Vorgesetzten konnten einige Phinomene
herauskristallisiert werden. So z.B. die Forderung nach umfangreicher (finanzieller) Unterstiit-
zung von Familien mit behinderten Kindern, die Wichtigkeit einer qualitativ hochwertigen
Beratung vor, wihrend und nach einer PND sowie einer adiiquaten Entlastung der ArztInnen,
die nicht linger die ganze Verantwortung gegeniiber Leben mit Behinderung tragen sollten. Im
Interview mit Christoph, dem Mann mit DS und seinem Vorgesetzten, Jiirgen stand die
Gleichwertigkeit von Menschen mit DS im Vordergrund. Christoph betonte mehrmals seinen
Wunsch nach einem ,,normalen‘ Job, nach Gleichberechtigung im Alltag, nach einem respekt-
vollen Umgang ihm gegeniiber sowie der Moglichkeit, immer wieder neue Leute kennenzuler-
nen. Zusammengefasst: er wiinscht sich, ein ,,normales Leben zu fiihren — ohne Ausgrenzung,
ohne Diskriminierung. Sein Vorgesetzter bezeichnet ihn als einen ,,guten, verldsslichen Mitar-
beiter, dessen Einschulung zwar etwas linger gedauert hat, man Christoph aber jetzt in der
Firma nicht mehr missen mochte. Teilnehmende Beobachtungen, gemacht auf Urlauben mit
einer Frau mit DS, umrahmten die Erkenntnisse aus quantitativer und qualitativer Untersu-
chungsmethoden.

Zusammenfassend lésst sich sagen, dass die PND mit ihren Konsequenzen ein duflerst sensib-
les Thema ist — v.a. wenn es um Menschen mit DS geht. Ziel der PND sollte es nicht sein, aus-
schlieBlich gesunden Menschen das Leben zu ermdglichen, sondern allen. Dieses frithzeitig
gewonnene Wissen konnte statt zum Abbruch dazu fiihren, fiir bestmdgliche Umstiinde zu sor-
gen — fiir Familie und Kind. Dies ist allerdings nur erreichbar, wenn die Gesellschaft auch voll
hinter Menschen steht, die nicht perfekt sind, die anders sind. Dies bedarf aber noch umfang-

reicher Aufkldrungsarbeit und ein Abgehen von inhumanen Kosten-Nutzen-Rechnungen.
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