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Einleitung

Einleitung

Problemskizze

Die Zeit der Schwangerschaft wird von vielen wedbsn Mittern mit ambivalenten
Gefilhlen erlebt. Einerseits haben die Fraugoffnungen, Wiinsche und Vorstellungen in
Bezug auf das Baby und die Zukunft mit diesem, esrdeits beschaftigen die Frauen auch
Sorgen und Angste in Hinblick auf den Schwangerésherlauf, die Gesundheit und eine
mogliche Behinderung des Babys (Wieser et al. 2@7Diem-Wille 2003, 48). Ein
Argument von Medizinerlnnen fir die Inanspruchnahme préanataler Diagnostik (PND),
welche dem Nachweis oder Ausschluss von Behinderung-ehlbildungen oder
Krankheiten bei ungeborenen Kindern dient (Strexc006, 7), ist die Beruhigung von
schwangeren Frauen hinsichtlich dieser Angste wde® (Wieser et al. 2007, 11f). Die
werdenden Miutter wollen ,wissen, ob auch wirklidkes in Ordnung ist. Kommt es zu
einem Ergebnis, das dies bestétigt, so bringenUdiersuchungen eine Beruhigung mit
sich“ (a.a.0., 11). Die meisten pranataldiagnokésc Untersuchungen ergeben einen
negativen Befund, das heil3t, dass ,keine auffalligdweichungen” (a.a.O.) festgestellt
werden.

Nicht-invasive Untersuchungsmethoden kodnnen ledigleinen Hinweis bzw. einen
Lverdacht auf eine mdgliche Fehlbildung, Krankhedter Behinderung“ (Strachota 2006,
18) liefern. Unter nicht-invasiver PND versteht m&arfahren, die nicht mit einem
operativen Eingriff verbunden sind (Strachota 20I8), Der Ultraschall (US) ist ein nicht-
invasives, bildgebendes Verfahren, mit welchem die.Entwicklung und Lage des Feten,
das Vorhandensein der Organe, aber auch moglicihébileeingen festgestellt werden
kénnen sowie die Wahrscheinlichkeit einer Chromasastorung berechnet werden kann
(Strachota 2006, 13f). Nicht-invasive, nicht-bilbgede Verfahren sind unter anderem der
Combined-Test und der Triple-Test, wobei beide ddinweis einer chromosomale
Auffalligkeit liefern kdnnen (Strachota 2006. 178)1 Bei dem Combined-Test wird
aufgrund der Kombination aus der ,US-Messung deckdafalte des Kindes®, einer
.Bestimmung zweier Hormone aus dem mdutterlichentBlimd ,dem mutterlichen Alter*

anhand eines Computerprogrammes die Wabhrscheislichkiner chromosomalen

' Im Folgenden wird die Situation von schwangefesmuenbeschrieben, da der Fokus dieser Arbeit auf dem

subjektiven Erleben der Schwangerschaft bzw. deljektiven Erleben der Mutter-Kind-Beziehung der
werdenden Mitter von Kindern mit Down-Syndrom lieguf werdende Vater (bzw. Eltern) wird hier
nicht ndher eingegangen.
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Abweichung errechnet (Strachota 2006, 16f). Beinmpl@¥Test wird eine mdgliche
Chromosomenaberration oder eine Ruckenmarkfehibgdberechnet, indem bestimmte
Blutwerte der Mutter, das mitterliche Alter und &iehwangerschaftsdauer mit Hilfe eines
Computerprogrammes in Zusammenhang gesetzt weSieciiota 2006, 17). Ein Hinweis
auf eine Fehlbildung, Behinderung oder Krankheitfgamnd einer nicht-invasiven
Untersuchung kann schwangere Frauen zutiefst viehers und Angste erzeugen
(Strachota 2006, 19, 46, 53). Sie ,fuhlen sich ier dSituation, in welcher die
Verdachtsdiagnose ungeklart im Raum steht, stalkstet und machen sich grosse [sic!]
Sorgen um ihr Kind“ (Zentrum fur Technologiefolg@bschatzung 2001, 101).
Beunruhigung kann laut Wieser et al. (2007, 128raduch bei unauffalligen Ergebnissen
nach nicht-invasiver Diagnostik entstehen: ,Die diurdie [pranataldiagnostischen]
Untersuchungen vermittelte Gewissheit hélt nichg&an, gepaart mit dem Bewusstsein,
dass auch etwas ,nicht in Ordnung sein konnteStediit ein Bedurfnis nach erneuter
Beruhigung” (Wieser et al. 2007, 13). Dieses Beu&rhach Beruhigung kann dann trotz
unauffalliger Ergebnisse zu einer Inanspruchnahneitever invasiver vorgeburtlicher
Untersuchungen fihren (Wieser et al. 2007, 13). iAlsasive Verfahren werden jene
Verfahren bezeichnet, die ,mit einem chirurgischémgriff in den Koérper der Frau
verbunden sind* (Strachota 2006, 13). Mit Hilfe vimvasiven Verfahren, wie bspw. der
Amniozentese oder der Chorionzottenbiopsie, konn€hromosomenaberratiorfen
Erbkrankheiten und bestimmte Stoffwechselerkrankanfgstgestellt oder ausgeschlossen
werden (Strachota 2006, 20, 21).

Entscheiden sich werdende Mitter fur die Inansprabme einer invasiven
pranataldiagnostischen Untersuchung, wird das Waateé das Ergebnis von vielen als sehr
belastend empfunden: Die schwangeren Frauen weniteder Méglichkeit der Diagnose
Down-Syndrom bei ihrem Kind konfrontiert. Sie duetten (spatestens jetzt) Angste und
Unsicherheiten bezlglich der Gesundheit bzw. eingiglichen Behinderung ihres
ungeborenen Kindes und mussen sich die Fragersteltesie sich im Falle der Diagnose
Down-Syndrom fir oder gegen die Fortsetzung dem@olgerschaft entscheiden. Diese

Zeit der Ungewissheit bis zum Erhalt der Diagnoaarkschwangere Frauen in schwere

2 Als Chromosomenaberration kénnen Trisomie 13, A® 21 genannt werden, wobei der Befund Trisomie

21 — das Down-Syndrom — am haufigsten festgestétd (Weigert 2001, 116). Um die Fragestellung
dieser Diplomarbeit beantworten zu kénnen, werdechs Mitter von Kindern mit Down-Syndrom
interviewt.
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Krisen stirzen (Beutel 2002, 119f, Ringler 1994ff)0Wenn schwangere Frauen aufgrund
einer pranataldiagnostischen Untersuchung eineniy@s Befund — also den Nachweis
einer Behinderung, Fehlbildung oder Krankheit —a#tdm, entscheiden sich die meisten
Frauen fiur einen Abbruch der Schwangerschaft, die Jdeisten diagnostizierbaren
Abweichungen nicht therapierbar sind“ (Strachot@&®3). Ein Schwangerschaftsabbruch
bedeutet aufgrund des spaten Zeitpunktes der Sgessshaft (nach der 12.
Schwangerschaftswoche) und dem damit einhergeheRidéto eines operativen Eingriffes
(Beutel 2002, 124) die Einleitung der Geburt durgbhenférdernde Mittel, die nach
Strachota (2006, 25) ,auf die betroffenen Frauemurtratisierend* wirken kann. Im
Zusammenhang mit dem spaten Abbruch der Schwargétsevelcher das Einleiten der
Geburt bedeutet, werden in der Fachliteratur eirthdkvon Geflihlen, wie zum Beispiel
Schuld, Wut und Trauer, beschrieben, die von Eltkrrchlebt werden kénnen (Strachota
2006, Beutel 2002, Petersen 1999, Ringler 1994).

Es gibt jedoch Paare, die sich fur die Fortsetzaleg Schwangerschaft nach einer
diagnostizierten Behinderung bei ihrem ungebordfied entscheiden. Baldus (2006) und
Wohlfahrt (2002) analysierten den Entscheidungsgsszon Muttern, die sich fur ihr Kind
mit Down-Syndrom entschieden haben, um die Fragmtb@®rten zu kdnnen, wie diese
Frauen zu einer Entscheidung fur ihr Kind mit Do8yndrom gelangen konnten.

Ist die Entscheidung fir ein Kind mit Down-Syndrarstmal getroffen, stellt sich jedoch
die Frage, wie Mitter mit diesem Entschluss weitedmgehen und welche Hilfestellungen
fur sie notwendig sind, um sich eine gemeinsameugfikmit einem Kind mit Behinderung
vorstellen zu konnen. Die Studie von Baldus zeiglass in ,einem Zeitabschnitt von
mehreren Wochen noch wahrend der SchwangerscimsftAgipassungsphase” stattfindet,
,<die auf das zu erwartende Kind ,einstimmt™ (Bakl@2006, 224). Der Fokus von Baldus
Datenanalyse liegt, wie oben erwahnt, in der Aralger Entscheidungsprozesse, wie
werdende Mitter zu einer Entscheidung fir das KatcdDown-Syndrom kommen konnten.
Aus den ,Fallrekonstruktionen” (Baldus 2006, 79,9ff) geht hervor, dass Baldus die
Frauen auch Uber ihre Erfahrungen nach der Enthehgsfindung und nach der Geburt
befragt. Diese Zeitabschnitte werden zwar innerlaibFallrekonstruktionen und im Zuge
des Resumees beschrieben, es wird jedoch nichemaaif das Erleben der schwangeren
Frauen in der Zeit von der Entscheidung flr dasdKimit Down-Syndrom bis hin zur

Geburt eingegangen.
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Es stellt sich nun die Frage, wie die Zeit nach Eetscheidung fur ein Kind mit Down-
Syndrom bis hin zur Geburt von der schwangeren Fedebt wird. Es kodnnen
beispielsweise Angste und Befiirchtungen bezuglicbreBehinderung oder Krankheit, die
schon wahrend des Wartens auf einen Hinweis oder Riagnose einer Behinderung oder
Krankheit vorhanden waren, wieder Uber die Eltesreimbrechen.

Vorstellungen und Erwartungen an das ungeborenel lKitissen neu adaptiert werden:
Wahrend des Verlaufs einer Schwangerschaft, beisddr prospektive Mitter auf ein
gesundes, nicht-behindertes Kind einstellen, ekslWic diese Hoffnungen, Winsche,
Erwartungen, aber auch Befurchtungen beziglichkiledes (Diem-Wille 2003; 52, Bogyi
1998, 120). ,Viele Eltern stellen sich bewul3t vamie das Kind aussehen wird, welche
Personlichkeit es haben wird etc* (Bogyi 1998, 1EIjtscheiden sich werdende Mutter fur
ein Kind mit Down-Syndrom, so muissen die bisherwerkelten Erwartungen und
Zukunftsplane um die diagnostizierte BehinderungvB@yndrom erweitert bzw. verandert
werden.

Nach der Entscheidung fur ein Kind mit Down-Syndramerden schwangere Frauen
wahrscheinlich schon wahrend der Schwangerschdftgasellschaftlichen Standpunkten
hinsichtlich der Vermeidung von Behinderung konfrert. Laut Schindele (2002, 61)
geraten Frauen ,unter Rechtfertigungsdruck, wena diese [pranataldiagnostische;
Anm.M.S.] Untersuchung nicht machen lassen. (.rauén werden individuell daftr
verantwortlich gemacht, wenn Kinder behindert oklank auf die Welt kommen." Dieses
Zitat bezieht sich auf die moégliche Inanspruchnahwes PND. Die Verantwortung
gegeniber der Gesellschaft und der eigenen Fanmiie die damit verbundene Schuld
(Beck-Gernsheim 2002, 18) bekommt eine vollig nédedeutung, entscheiden sich
werdende Eltern fir ein Kind mit Down-Syndrom. ,Mjéder neuen diagnostischen
Methode, jeder Zeitungsmeldung Uber einen neueroGean dem angeblich diese oder
jene Krankheit angesiedelt sein kdnnte, etabliech gleichzeitig im Bewusstsein der
Menschen ein neues ,Risiko’, das ausgeschlossatewé&ann oder sogar muss” (Schindele
2002, 55).

Um mit den wahrend der Zeit der Entscheidung firkand bis hin zur Geburt gestellten
Anforderungen, wie bspw. neuen Gefihlslagen, und Algseinandersetzung mit der
Behinderung des erwarteten Kindes umgehen zu k¢meelarf es Unterstlitzung bzw. Hilfe

von Seiten der Familie und Freundinnen aber auchinstitutionen (z.B. Beratungsstellen
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fur Menschen mit Behinderung). Unter ,Ressourceefden bei Schroder und Schwarzer
(1997, 174) Faktoren verstanden, ,deren Verfugbarkie Bewaltigung von Stress

erleichtern.” Diese Ressourcen sollen also Frauen Bkwéltigung der Tatsache der
Behinderung ihres Kindes erleichtern. Baldus (2@&83,) beschreibt in ihrer Datenanalyse
.personale und soziale Ressourcen” als einen Falésr Entscheidungsprozesses, wobei
unter ,personalen Ressourcen” Einstellungen undé\der schwangeren Frau verstanden
werden kdnnen. ,Soziale Ressourcen* meinen soKiatdgakte, aber auch die Qualitat von
Beziehungen der schwangeren Frauen (Baldus 2006,hroder/Schwarzer 1997, 183).
Diese beiden 'Arten’ von Ressourcen stehen in ,$é&alirkung” und ,kénnen sich
gegenseitig positiv verstarken (Baldus 2006, 238k Erweiterung der personalen
Ressourcen nennt Baldus (2006, 260) ,Unterstitzosgsizen”, welche den Partner, die
Herkunftsfamilie (a.a.O., 266) und externe Beratumgfanzen (a.a.0., 261) sowie
professionelle Unterstitzung (a.a.0., 271) wie bsplen/die Pranataldiagnostiker/in
meinen.

In meiner Diplomarbeit mdchte ich meinen Fokus didse ,personalen und sozialen
Ressourcen® und ihreErweiterungen< legen. Im Gegensatz zu Baldus machtdiese als
drei verschiedene Arten von Ressourcen untersameidd werde dementsprechend in der
Diplomarbeit ndher auf sie eingehen.

Im Zuge dieser Diplomarbeit mochte ich herausagbeitvie schwangere Frauen die Zeit
von der Entscheidung fir ein Kind mit Down-Syndrbim zur Geburt erleben. Aul3erdem
soll in der Arbeit dargelegt werden, welche Ressewnrin dieser Zeit von schwangeren
Frauen in Anspruch genommen wurden, um sich mit eferarteten Behinderung des
ungeborenen Kindes ,auseinandersetzen* zu konnesh wealche Ressourcen sie —

retrospektiv betrachtet — gebraucht hatten.

Forschungsstand und Forschungslicke

Zum subjektiven Schwangerschaftserleben veroffdridn Ayerle et al. 2004 eine
gualitative Studie, bei welcher vor allem das Wefiliden in der Schwangerschaft im
Vordergrund stand. Ringler (1989) beschrieb berdisde der 1980er Jahre das
Schwangerschaftserleben unter besonderer Berttksioh von
Schwangerschaftskomplikationen. Duden (2007, 202@62b) beschétftigt sich eingehend

mit dem Schwangerschaftserleben und dem WandeBSmtweise auf Schwangerschaft
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und auch auf das ungeborene Kind durch medizirschrische Hilfsmittel (wie z.B. dem
Ultraschall). Neben Duden befassen sich unter andéNieser et al. (2007), Strachota
(2006), Ortmanns et al. (1997), Ringler (1994) umohdres (1987) mit dem
Schwangerschaftserleben in Zusammenhang mit PNDewoer vor allem die qualitative
Studie von Wieser et al. (2007) einen aufschluskesi Einblick auf das subjektive Erleben
der schwangeren Frauen mit einem Fokus auf die raghtedlichen
Untersuchungsmadglichkeiten ermaéglicht.

Zum Thema Auseinandersetzung der Eltern mit deriri8lelhung ihres Kindes gibt es
Publikationen, die sich innerhalb dieses Thementi®es in verschiedene Schwerpunkte
teilen lassen: Lenhard (2004), Wustner (2002) unitewbring (1999) beschéftigen sich mit
der Auseinandersetzung der Eltern mit der Behintgiiires Kindes im Zusammenhang
mit PND. Bogyi (1998), Studener-Kuras (1998) unazdi (1991) beschéaftigen sich mit der
Auseinandersetzung der Eltern mit der Behinderurigesi Kindes bei einer
Diagnosetbermittlung nach der Geburt, wobei Hii&89(, 167ff) psychologische Theorien
und Modelle der Verarbeitung und Auseinandersetzanfiihrt und Bogyi (1998) und
Studener-Kuras (1998) sich mit Trauer in diesemtixinbefassen.

Wissenschaftliche Beitrdge zum Thema Bewaltigungrakbeitung und Coping liefern
Schwarz et al. (1997) und Bodemann (1997). FurediBglomarbeit sind in diesem
Zusammenhang vor allem theoretische Konzepte vamiBigungsessourceninteressant,
mit denen sich Schroder und Schwarzer (1997), leegp®97) und Kohlmann (1997)
befassen. Kast (2003, 1994) widmet sich gemeinsaimlatos (Kast/Talos 2003) unter
anderem den Themen Ressourcen, Lebenskrisen unérTaas jungianischer Sicht. Als
eine Form von Verarbeitung kann auch Trauer geseleden, wie oben im Kontext von
Behinderung beschrieben.

Mit dem Schwerpunkt der Beratung in Zusammenhangpndinataler Diagnostik kdnnen
hier unter anderem Mayer-Lewis (2007), Rohde unap®a (2007), Ackermann (2005),
Feldhaus-Plumin (2005), Lammert et al. (2002) uredgétt (2001) genannt werden.

Baldus (2006) und Wohlfahrt (2002) befassten sicit mdglichen Grinden bzw.
Einflussfaktoren fir die Fortsetzung der Schwarge nach der Diagnose eines Downs-
Syndroms, wobei hier ndher auf Baldus eingegangaden muss, da meine Arbeit an die
von Baldus in Hinblick auf den zu untersuchendentlicleen Rahmen (von der

Entscheidung fir ein Kind mit Behinderung bis zueb@rt) an die Analyse des
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Entscheidungsprozesses fur ein Kind mit Behinderamgchliel3t. Wie bereits oben
beschrieben, beschaftigt sich Baldus (2006) haaplish mit dem Entscheidungsprozess
fur ein Kind mit Down-Syndrom, lasst jedoch immeeder die Zeit nach der Entscheidung
als so genannte ,Verarbeitungs- und Vorbereitungfsz8aldus 2006, 231) in ihre
Uberlegungen einflieBen. Ein Unterkapitel von Baldst den Ressourcen im Zuge des
Entscheidungsprozesses gewidmet. Im Gegensatz stdzdas Hauptaugenmerk meiner
Diplomarbeit, wie in der Problemskizze bereits ategget, auf das Erleben der Frauen
wéahrend der Zeit nach der Entscheidung fur ein Kindt Behinderung nach
pranataldiagnostischer Diagnostik bis hin zu Gebumtdd der Inanspruchnahme von
Ressourcen gerichtet sein.

Baldus (2006, 57f) fuhrt die Studie von Helm et(aP98, zit.n. Baldus 2006, 57f) an, die
sich einer ahnlichen Fragestellung widmete wied#e zugrunde liegenden Diplomarbeit,
namlich ,welche Art von Unterstitzung die Frauecder Diagnose [Down-Syndrom] bis
zur Geburt des Kindes gebraucht hatten“ (Baldus268). Die Fragestellung ist insofern
ahnlich, da sich diese mit der Frage nach Untemstigt von Eltern mit der Erwartung auf
ein Kind mit Behinderung beschéftigt und einen &n Zeitrahmen absteckt. Der
Zeitrahmen der Studie ist jedoch weiter gefasstsaidiel3t die Diagnoseertffnung und die
Entscheidungsfindung fur ein Kind mit Down-Syndramit ein. Aus dem Buch von Baldus
(2006, 58) geht hervor, dass ein Schwerpunkt deti&tvon Helm et al. (1998, zit.n. Baldus
2006, 57f) bei der Diagnoseubermittiung und Entgkivggsfindung lag. Besagte Studie
erschien bereits 1998 in U.S.A. in der Zeitschviéntal Retardation. In der vorliegenden
Diplomarbeit geht es demgegeniuber um ak&uelle Problematik, wie schwangere Frauen
die Zeit von der Diagnoseubermittlung bzw. der Emsdung fir ein Kind mit Down-

Syndrom bis hin zur Geburt erleben(isterreich

Fragestellung

Wie erleben schwangere Frauen, die sich nach epwasmiven Befund oder Hinweis nach
pranataler Diagnostik fir ein Kind mit Down-Syndr@mtschieden haben, die Zeit von der
Entscheidung fur ein Kind mit Down-Syndrom bis taar Geburt hinsichtlich ihrer
personlichen Bewaltigung der schwierigen Situatder Behinderung ihres Kindes und

hinsichtlich ihrer Beziehung zum ungeborenen Kind?
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Subfragen

- Welche \orstellungen hatten die schwangeren Frawen dem ungeborenen Kind?
Inwiefern haben sich diese Vorstellungen bezlgligs Kindes in der Zeit von der
Entscheidung fur ihr Kind mit Down-Syndrom bis feeburt verandert?

- Welche Empfindungen bzw. Geflihle hatten die scigeeen Frauen beziglich ihres noch
ungeborenen Kindes und bezlglich der gemeinsamiesinfiumit dem Kind?

- Wie beschreiben die schwangeren Frauen die Aasdarsetzung und Bewaltigung der
Behinderung ihres ungeborenen Kindes?

- Wie erlebten besagte Mutter wahrend der Schwanbaft Reaktionen aus ihrem Umfeld?
- Fdhlten sich die schwangeren Frauen von ihrentn&arihrer Familie und ihren
Freundinnen ausreichend unterstitzt? Wie wirden Fliauen diese Unterstitzung
beschreiben?

- Inwiefern wurden die schwangeren Frauen naclEdéscheidung fir ein Kind mit Down-
Syndrom von der/dem Pranataldiagnostikerin odeeriimrem Gyné&kologin oder im
Rahmen von institutionellen Unterstitzungsangebtdd. Selbsthilfegruppen) informiert
oder beraten?

- Welche Art der Unterstiitzung hétten sich schwesmgeauen heute und auch rickblickend
nach einem positiven Befund oder Hinweis nach pged@aDiagnostik gewlnscht?

Methodisches Vorgehen

Das Ausgangsmaterial dieser Analysearbeit steliderdiews mit sechs Mittern dar, die
sich nach einem Hinweis oder einem positiven Beffimdein Leben mit einem Kind mit
Down-Syndrom entschieden haben. Um Aussagen UberEd@ben der Zeit von der
Entscheidung fir ein Kind mit Down-Syndrom bis l@ar Geburt bzw. die Formen der
Bewaltigung der neuen Gegebenheit, ein Kind mitiB#drung auf die Welt zu bringen, zu
erhalten, soll das ,problemzentrierte Interview‘chaVitzel (2000) als Erhebungstechnik
dienen. Diese Erhebungsmethode ist im Gegensatz,mamativen Interview" (Mayring
2002, 67, 72ff) starker strukturiert: Das Interviest auf eine bestimmte Problemstellung
zentriert und orientiert sich dementsprechend aemeiLeitfaden. Die Mutter konnen und

sollen jedoch im Rahmen des Interviews Uber iheligh und ihre Erfahrungen wahrend der
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Schwangerschaft mdglichst frei erzahlen bzw. aeffdtagen des Leitfadens moglichst offen
antworten (Mayring 2002, 67ff).

Zur Auswertung der Interviews soll die Methode dgpualitativen Inhaltsanalyse*
(Mayring 2002, 114ff) herangezogen werden. Im SideeQualitativen Inhaltsanalyse soll
das Ausgangsmaterial der Interviews in Kategoriesammengefasst, wenn notig einzelne
Textstellen expliziert und die gebildeten Kategormrukturiert werden (Mayring 2002,
115). Mit Hilfe der ,Strukturierung” als eine inhsé&nalytische Technik soll also ,eine
bestimmte Struktur aus dem Material* (Mayring 1982) herausgearbeitet werden, indem
,das Material aufgrund bestimmter Kriterien [d.hatEgorien]‘ (a.a.O., 58) eingeschéatzt
wird. In einem weiteren Schritt soll das ,gesamtatdgoriensystem ... in Bezug auf die
Fragestellung und dahinter liegende Theorie in&tignt werden” (Mayring 2002, 117). Die
Qualitative Inhaltsanalyse bietet die Moglichkeaitjt Hilfe der gebildeten Kategorien
Ahnlichkeiten und Unterschiede der einzelnen Irieavg herausarbeiten zu kénnen.

Die Verwendung der ,Einzelfallanalyse” (Mayring 20041f) als qualitatives Design stellt
den Rahmen fur die oben angefiihrten Methoden deglitng und Auswertung der Daten
dar. Die Einzelfallanalyse ermdglicht die ,Komplgiti des ganzen Falles* und die
»<Zusammenhange der Funktions- und LebensbereicteriGGanzheit der Person® (Mayring
2002, 42) zu betrachten. Laut Mayring (2002, 48)lext Fallanalysen ,eine entscheidende
Hilfe dar bei der Suche nach relevanten Einflugsign und bei der Interpretation von
Zusammenhangen.” Im Sinne der oben genannten Retigag ist es bei der Erarbeitung
des Leitfadens sowie bei der Auswertung der Inésvsi wichtig, sowohl auf mégliche
Zusammenhange zwischen Erleben der Zeit von desckeidung fir ein Kind mit Down-
Syndrom und Unterstitzung als auch auf Einflussfakt auf das subjektive Erleben von
schwangeren Frauen der Zeit von der EntscheidungjitKind mit Down-Syndrom bis hin
zu Geburt einzugehen. Daher sehe ich die Einzaffalyse als geeignetes methodisches

Instrument zur Erarbeitung der Fragestellung detddnarbeit.

Heilpadagogische Relevanz

Viele pranataldiagnostisch feststellbaren Behindgem und Krankheiten sind — wie oben
bereits beschrieben — ,nicht therapierbar® (Stré&&h@006, 23) und daher ist die
.Beseitigung der diagnostizierten Krankheit* odezhhderung im Sinne einer ,Heilung“
nicht méglich (Strachota 2002, 308). Um die diaguzeesrte Krankheit oder Behinderung
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eliminieren zu kbnnen, werden die , Tragerinnen Uiriher der Krankheit (Strachota 2002,
308) oder Behinderung beseitigt. ,Man spricht ven Bekampfung der Erbkrankheiten und
Behinderungen, meint aber die Kranken und Behiedér{Schindele 2002, 56). Diese
Verhinderung der Geburt von Menschen mit Behindgrdihrt zu ,einer radikalen
Verunmdglichung der Eroffnung oder Gestaltung vomzighungsprozessen® (Strachota
2002, 309) in Bezug auf Menschen mit Behinderungs veinen Eingriff in einen
Tatigkeitsbereich von Heilpaddagoginnen bedeutetldiga (2006, 320f) versteht eine
.Kritische Reflexion der medizinischen und geséiliftlichen Praxis von Pranataldiagnostik
und Selektion® als eine ,Kernaufgabe der Sondergagik“, da diese ,einseitigen
Darstellungen der Implikationen von Pranataldiaggka@ntgegen zu treten vermag.”
Entscheiden sich Eltern ,in voller Kenntnis der eavartenden Behinderung fir die
Fortsetzung der Schwangerschaft und die Geburs iKiedes®, kdnnte sich ein neuer
Tatigkeitsbereich der heilpadagogischen Praxis freedf indem Heilpddagoglinnen
werdende Eltern wéahrend der Schwangerschaft beglelieraten und betreuen kdnnten
(Strachota 2002, 309), um Eltern darin zu untezstiit mit der Behinderung ihres Kindes
zurecht zu kommen. Nach Antor und Bleidick (20019)Q3rticken bei heilpadagogischer
.Elternarbeit* (a.a.0., 318ff) im Sinne einer patschaftlichen Kooperation die
.Bedurfnisstrukturen der Eltern* (a.a.0., 319) iandBlickpunkt. Es geht immer mehr um
die Frage, was sich ,betroffene Familien an Untgzsingsleistungen® winschen
(Antor/Bleidick 2001, 319). Strachota und Gampe&r0(2, [1f]) beschreiben in einem
Diskursartikel im Rahmen eines Diskurstages ,GEN-@Enforschung in Osterreich® drei
Aufgaben einer heilpadagogischen Beratung im Um¥eld Pranataldiagnostik: So soll im
Rahmen einer heilpadagogischen Beratung ,das PmarBehinderung’ (be-)greifbarer”
(Strachota/Gamperl 2002, [1]) gemacht werden, indgtarn ein Einblick gegeben wird,
.wie Menschen mit Behinderung und ihre Angehdrigeren Alltag bewaltigen”
(Strachota/Gamperl 2002, [1]). Entscheiden sicler&ltfir ihr Kind mit Behinderung, so
.konnte gemeinsam mit den Eltern eine fir das konite Kind ,vorbereitete Umwelt’
geschaffen werden* (Strachota/Gamperl 2002, [2]uRé&rdem kann eine Aufgabe
heilpadagogischer Beratung darin gesehen werdeaunsRzu schaffen fir Reflexionen
daruiber, was ,Behinderung’ fur die Eltern sowie gesellschaftlichen Kontext bedeutet*
(Strachota/Gamperl 2002, [2]). Die Problematik eiméglichst umfassenden Beratung im

Umfeld von pranataler Diagnostik sieht laut Straahond Gamperl (2002, [1], Strachota
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2004, 60) wie folgt aus: Es bestehen zwar ,eineddall’ (Strachota/Gamperl 2002, [1])
Beratungseinrichtungen, die psychosoziale Beratuntgeten, und auch die ,Notwendigkeit
einer interdisziplinaren Zusammenarbeit untersdiuieelr Berufsgruppen*®
(Strachota/Gamperl 2002, [1]) anerkennen. In digsmtungseinheiten sind jedoch ,keine
einzige Heilpadagogin bzw. Heilpadagoge zu findédtrachota/Gamperl 2002, [1]). Im
Bereich der Beratung im Umfeld von pranataler Daggik ist die Anwesenheit einer
Heilpadagogin bzw. eines Heilpddagogen notwendiglidse ,uber fundiertes Wissen rund
um den Komplexbereich Behinderung/Mensch mit Bedindg* (Strachota/Gamperl 2002,
[2]) verfugen. Insofern soll die Diplomarbeit dalzeitragen, einen Einblick in das Erleben
von Frauen von der Entscheidung fir ein Kind mihiBderung bis hin zur Geburt und die
damit zusammenhéangenden Bedlrfnisse zur Untersigitzu geben, um basierend darauf
ein angemessenes Beratungskonzept flr Frauen bane ih dieser Situation erarbeiten zu

koénnen.

Aufbau der Diplomarbeit

Im ersten Kapitel werden unterschiedliche prangglibstische Verfahren vorgestellt. Hier
soll dargestellt werden, welche Verfahren zu waich£eitpunkt der Schwangerschaft
eingesetzt werden. Weiters soll in diesem Kapigsichrieben werden, welche Krankheiten,
Behinderungen und Fehlbildungen aufgrund von PNSisfellbar sind, wobei hier im
Besonderen auf das Down-Syndrom eingegangen wird.

Das zweite Kapitel widmet sich dem Erleben der Soigerschaft im Allgemeinen und dem
Erleben der Schwangerschaft im Kontext von praaatalagnostik im Besonderen. Es soll
einerseits aufzeigen, welchen Weg werdende Mutigrrend der Schwangerschaft zu gehen
haben, ehe sie mit der Diagnose der Behinderunfrdarert werden. In diesem Kapitel
soll auf das Erleben von Hoffnungen, Winschen, Bwmgen, aber auch Beflrchtungen
beziglich des ungeborenen Kindes von Seiten dexasuieren Frauen, die sich auf ein
gesundes, nicht-behindertes Kind einstellen, eiagggn werden.

Die Mitteilung des Befundes nach invasiver Préamiaginostik und der Prozess der
Entscheidung werdender Eltern fir oder gegen eimd Knit Down-Syndrom stehen im
dritten Kapitel im Vordergrund. Hier soll das Ereb dieser Befundmitteilung der
schwangeren Frauen dargestellt werden. Hier wird altem auf jene Literatur naher

eingegangen, die sich mit der Befundmitteilung eifgehinderung und der damit
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zusammenhangenden Auseinandersetzung mit dem KihdBehinderung zu einem
Zeitpunktnachder Geburt beschéftigt, da zu diesem Thema voGedurt wenig Literatur
vorhanden ist. Zudem soll der Prozess der Entsahgsgfindung werdender Eltern fir oder
gegen die Geburt eines Kindes mit Behinderung emtéwerden, indem vor allem auf die
Arbeiten von Baldus (2006) und Wohlfahrt (2002) exdbingegangen wird. Aul3erdem soll
der Einfluss gesellschaftlicher Ansichten zum TheBehinderung und PND auf die
Entscheidung fir oder gegen ein Kind mit Behindgrbeschrieben werden.

Das vierte Kapitel ist der Zeit nach der Entschegldir die Geburt eines Kindes mit
Down-Syndrom gewidmet und beschaftigt sich daher tmeoretischen Konzepten der
Bewaltigung der Konfrontation mit Behinderung. Aufam sollen in diesem Kapitel die
drei Arten von Ressourcen dargestellt werden, dieefne Bewaltigung der zukinftigen
Lebenssituation mit einem Kind mit Down-Syndromragtich sein kénnen.

Das methodische Vorgehen der Interviews und dechdie8enden Auswertung im Sinne
einer qualitativen Inhaltsanalyse wird im finfteagftel dargelegt.

Im sechsten Kapitel werden die Ergebnisse derJiges in Bezug zu den im vierten
Kapitel getroffenen Uberlegungen hinsichtlich dabjektiven Erlebens der Frau nach der
Entscheidung fur ein Kind mit Behinderung bis hiar 5eburt und der beschriebenen
theoretischen Konzepte der Bewadltigung sowie detetdtiitzungsmaoglichkeiten durch
psychosoziale Beratung gestellt.

Im siebten Kapitel werden wesentliche Ergebnissamumengefasst.
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1. Allgemeine Vorbemerkungen zu préanataler Diagnostikund Down-
Syndrom

In diesem Kapitel werden zwei grundlegende Bedgplikeiten beschrieben, die den
,Rahmen’ liefern, in dem die Fragestellung beadieiterden soll: Im ersten Teil dieses
Kapitels werden pranataldiagnostische Verfahren gestellt, da erst nach der
Inanspruchnahme von pranataler Diagnostik und déralEeines positiven Befundesiner
invasiven Untersuchung die Situation entsteht, en sich die Eltern fir oder gegen die
Fortsetzung der Schwangerschaft entscheiden kénnen.

Im zweiten Teil dieses Kapitels wird auf das Symdrder Trisomie 21 eingegangen, eine
Behinderung, die mittels pranataler Diagnostik dedlbar ist und auch im Vergleich zu
anderen feststellbaren Behinderungen, Krankheited Eehlbildungen am haufigsten
diagnostiziert wird (Weigert 2001, 116). In diegebeit werden ausschliel3lich Mutter, die
sich fir ein Kind mitDown-Syndromentschieden haben, interviewt und daher soll das

Down-Syndrom an dieser Stelle naher erlautert werde

1.1 Pranataldiagnostische Verfahren

Unter Pranataldiagnostik (PND) werden wahrend dehw&ngerschaft durchgefihrte
medizinische Verfahren verstanden, die HinweiseKaahkheiten, Fehlbildungen und/oder
Behinderungen des ungeborenen Kindes liefern (ww®nd nicht-invasive

Untersuchungen) oder diese feststellen bzw. ausf@m kdnnen (invasive Verfahren).
Invasive Verfahren unterscheiden sich von nichagsiven Verfahren unter anderem
dadurch, dass sie mit einem ,chirurgischen Eingnifien Kérper der Frau verbunden sind®,
wodurch ein Fehlgeburtsrisiko besteht (Strachot@62@3). Nachfolgend werden die am
haufigsten durchgeftihrten Verfahren beschrieben.

® In der pranatalen Diagnostik werden jene Befuntte positive Befunde bezeichnet, welche eine
Behinderung, Fehlbildung oder Krankheit bei dem €barenen bestatigen (Weigert 2001, 111).
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1.1.1 Nicht-invasive Verfahren

Nicht-invasive Verfahren erfolgen ,ohne einen chgiachen Eingriff* (Strachota 2006, 13)
und werden vorwiegend zu einem frihen Zeitpunkt @&mhwangerschaft (10.-18.
Schwangerschaftswoche) eingesetzt, um Hinweise Ulnégliche Behinderungen,
Krankheiten oder Fehlbildungen zu liefern. Bei enauffalligen Ergebnis einer nicht-
invasiven Untersuchung — also einem Verdacht ané éehinderung, Krankheit oder
Fehlbildung — werden meist invasive Verfahren ven dchwangeren Frauen in Anspruch

genommen (a.a.O., 8).

Der Ultraschall

Der Ultraschall (US) zahlt zu den nicht-invasivererfdhren. Er wird im Vergleich zu
anderen nicht-invasiven Verfahren zu unterschibdlic Zeitpunkten, aber auch aus
unterschiedlichen Grinden — wie beispielsweise Baobachtung und Kontrolle der
Entwicklung des ungeborenen Kindes, aber auch zwaohWeis oder Ausschluss von
Fehlbildungen oder Organschaden — wahrend der Sajesschaft bis hin zur Geburt
eingesetzt (Hillmer 2004, 37; Strachota 2002, 286¢. erste US-Untersuchung erfolgt in
der Regel in den ersten zwolf Schwangerschaftswo(B88W) und ,dient der Feststellung
bzw. Bestatigung der Schwangerschaft, der Lokadisatder Schwangerschaft
(Eileiterschwangerschatft), dem Nachweis oder Ausssh von
Mehrlingsschwangerschaften sowie der BeobachtumyKontrolle von Lage, Wachstum
und Vitalitat des Kindes bzw. der Kinder* (Strach@006, 14). Arztinnen nutzen also die
Sonographie (Ultraschalluntersuchung) zur Untezsiig der ~,hormalen,
schwangerschaftsbezogenen Diagnosen® (Weigert 200%; Schild 2007, 32;

Tariverdian/Paul 2000, 3t8m Rahmen der Schwangerenvorsorge.

* Bei dem Buch von Tariverdian und Paul (2000) hénds sich um einen Leitfaden fiir angehende
Medizinerinnen. Der Text ist klar strukturiert ubgetet die Mdglichkeit, sich fachliches Wissen agiguen.

Die in dem Buch verwendeten Photographien stellemddhen mit Behinderung als Monster dar, wodurch
angehende Arztinnen einen bestimmten Eindruck voenddhen mit Behinderung erhalten und diesen
gegebenenfalls (bspw. als Gynadkologinnen bei PNDatBag) auch an deren Patientinnen (schwangere
Frauen) weitervemitteln.
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»,Genetische Veranderungen werden mit dem Ultrascietht erkannt” (Weigert 2001, 66)
bzw. diagnostiziert. Di&JS-Untersuchungsmethode der Nackenfaltenme3giNfg auch
Nackentransparenzmessung) kann jeddichveiseauf eine Chromosomenaberration liefern
(Strachota 2006, 14; Weigert 2001, 67). Die Nackikeimessung wird zwischen der 10.
und 14. SSW ,zumeist Uber die Bauchdecke” durchgéfindem die Nackenfalte oder ein
Nackenddem sichtbar gemacht wird (Strachota 2006, Wnter einem Odem versteht man
die Ansammlung von Flussigkeit in Koérpergeweben uf@rperhéhlen, die sich als
Schwellung bemerkbar macht. Ein sog. Nackentdemingt Schwellung bzw. Verdickung
der fetalen Hautfalte im Bereich des Nackens® (@toéa 2006, 14). Bei der US-
Untersuchung wird diese ,Nackenverdickung® des togenen Kindes ,an ihrer breitesten
Stelle in Zehntelmillimetern ausgemessen® (Weigg001, 67). Ab einem bestimmten
Grenzwert (2,5mm) gilt die Verdickung der Nacket#ghls wichtiges Hinweiszeichen fir
chromosomale Abweichungen (z.B. Down-Syndrom), Ofgabildungen (z.B.
Herzfehler), und Skelettfehlbildungen* (Stracho0@, 14; Tariverdian/Paul 2000, 340f).
Die Nackentransparenzmessung liefert jedoch nureneinVerdacht auf eine
Chromosomenstdrung oder Fehlbildung und keine Risgr{Strachota 2006, 14f; Weigert
2001, 67). Die Durchfuhrung einer invasiven Untelaing (wie beispielsweise die
Chorionzottenbiopsie oder die Amniozentese) kanm déerdacht bestatigen oder
widerlegen (Strachota 2006, 15; Tariverdian/PaGi02332).

Mit Hilfe der US-Untersuchung als bildgebendes ¥brén konnen vor allem
Fehlbildungen und Organschadigungen des ungeboteineles festgestellt werden. Beim
so genannten Organscreening liegt das ,Hauptaugenmerk auf der Kkindlichen
Organentwicklung” (Weigert 2001, 68) sowie auf &amwicklung der ,Extremitaten und
Kdrperstrukturen des Kindes" (Strachota 2006, 1f).medizinischen Therapiehandbuch
,Gynakologie und Geburtshilfe* wird diese US-Untashung wie folgt beschrieben: ,Zum
Ausschluss struktureller fetaler Anomalien soll eall Schwangeren ein detailliertes

® In der Fachliteratur wird von verschiedenen Autogn (Strachota 2006, 15; Weigert 2001, 66, S&01@7,

33) geraten bzw. darauf hingewiesen, pranataldstgguiie  Untersuchungen, insbesondere
Ultraschalluntersuchungen, durch speziell geschuftersonal bspw. in PND Zentren durchfiihren zwelass
da es bei niedergelassenen Arztinnen aufgrund deinggren Erfahrung mit pranataldiagnostischen
Untersuchungen oder aufgrund von ,alteren’, weniggemauen préanataldiagnostischen Geraten sehr laicht
falschen unbegrindeten Verdachtsmomenten kommen, keodurch die schwangere Frauen verunsichert
oder gar verangstigt werden kdnnen (Weigert 2081 Sérachota 2006, 15).
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sonographisches  Organscreening  zwischen 18 und  2Bgesehlossenen
Schwangerschaftswochen (SSW) angeboten werdenfld07, 33). Aul3erdem kdnnen
spezielle sonographische Methoden zur weiterenndstgschen Abklarung bei besonderer
Indikation — bei ,Verdacht auf Herz- oder Kreislptdbleme® (Weigert 2001, 70) des
Ungeborenen — herangezogen werden: Deppler-Ultraschall (Doppler-Sonographie)
wird ab der 20. SSW durchgefuhrt, um ,den Blutkeri§ des Kindes zu beurteilen®
(Weigert 2001, 70; vgl. auch Strachota 2006, 1B)it dieser US-Untersuchung wird die
Blutstromungsgeschwindigkeit gemessen, um festiteisteob das Kind ausreichend mit
Sauerstoff und entsprechenden Né&hrstoffen versargt (Strachota 2006, 16). Mit Hilfe
der Ergebnisse des Doppler-Ultraschalls ist es idgMalinahmen zum Wohle des Kindes
vor, wahrend und nach der Geburt zu setzen (Stra@t®6, 16; Weigert 2001, 70).

Neben den oben angefuhrten Anwendungsmaoglichkeitehder Ultraschall unterstttzend

»als Kontroll-Instrumentarium* (Strachota 2006, 1®)i invasiven Verfahren eingesetzt.

Serum-Tests

Neben den bereits beschriebenen nicht-invasiverfafiean zahlen auch so genannte
Serum-Tests, mit welchen die Wahrscheinlichken, i€ind mit einer Behinderung, einer
Krankheit oder einer Fehlbildung zu bekommen, adham ,biochemischen Markern im
matterlichen Blutserum unter Berlcksichtigung voestommten weiteren Faktoren®
(Weigert 2001, 74) errechnet wird. Zu diesen zakhieter anderem der Combined Test und
der Triple Test.

Beim Combined Teswird die ,US-Messung der Nackenfalte des Kindemkmiert mit
einer Bestimmung zweier Hormone aus dem muttenidBleit* (Strachota 2006, 16f). In
Zusammenhang mit dem mitterlichen Alter wird anhadieser Daten ,die
Wahrscheinlichkeit fur eine chromosomale Auffalkitk(z.B. Down-Syndrom) berechnet®
(a.a.0., 17). Der Combined Test wird zwischen d&rund 14. Schwangerschaftswoche
durchgefuhrt, das Ergebnis liegt innerhalb wenigage vor (a.a.O., 16). Die Eltern haben
die Mdglichkeit, bei einem auffalligen Ergebnis de€ombined Tests eine
Chorionzottenbiopsie zur diagnostischen Abklarungchfihren zu lassen, wenn das
Ergebnis vor bzw. in der 12. SSW vorliegt (a.a.0Y). Liegt das Ergebnis nach der 12.
SSW vor, kann eine Amniozentese durchgefiihrt we(demO., 17). Chorionzottenbiopsie

und Amniozentese werden in 1.1.2 ndher beschrieben.
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Der Triple Test als ein weiterer Serumtest wird zwischen der 1éd ul8.
Schwangerschaftswoche durchgefihrt (Hillmer 20), ®as Ergebnis liegt bei diesem
Test nach einer Woche vor (Strachota 2006, 17)dBai Triple Test wird das Risiko bzw.
die Wahrscheinlichkeit fir eine Chromosomenstorodgr eine Rickenmarksfehlbildung
(Spina Bifida, Anenzephalie) anhand des mutterhchdters, der Schwangerschaftsdauer
und drei Parametern aus dem miutterlichen Blutseba@mechnet (Strachota 2006, 17;
Hillmer 2004, 35). Die drei Parameter sind das fg-eto-Protein (AFP), ein Eiweil3, das
vom Kind ausgeschieden wird und Uber das Fruchevass mitterliche Blut gelangt,
sowie zwei schwangerschaftsspezifische Hormonefta¢Bbta 2006, 17): Das Humane
Chorion-Gondatropin ,bewirkt das Wachstum des G&lp&rs und stimuliert die Bildung
der ... Ostrogene und Gestagene* (Weigert 2001, s Ostriol ist in ,der
Schwangerschaft unter anderem ein Parameter furPtheentafunktion® (a.a.O.)Ein
erhohter AFP-Wert kann auf eine Anenzephalie odee eSpina bifida hinweisen
(Fuhrmann 1995, 34; Weigert 2001, 138). Bei deriftlelungen handelt es sich sowohl bei
der Anenzephalie als auch bei der Spina bifida uime e\Verschlussstérung des
Neuralrohres wahrend der 3. bis 4. Embryonalwod&fachota 2006, 18; Harting et al.
2007, 3; Weigert 2001, 137), wobei die Ursacheafi€itdrung nicht bekannt ist. Spina
bifida bezeichnet laut Harting et al. (2007, 47pemtlich einen unvollstandigen Schluss der
dorsalen knochernen Wirbelanteile.” Die umgangsdpieh als ,offener Rucken’
bezeichnete Fehlbildung ist per Ultraschall mit acgmaphischer Feindiagnostik sehr
deutlich (Lokalisation und Ausmal3 der Fehlbilduregkennbar (Weigert 2001, 138).
Hierbei ,handelt es sich um eine komplexe Fehliglumit oft vielfaltigen
Funktionsstérungen. Im Bereich der betroffenen Vlirbond unterhalb davon treten die
Nerven nicht mehr reguléar aus dem Riuckenmarkskarsdl (Weigert 2001, 138). Dies kann
Lahmungen im Bereich des Unterkérpers mit sich dam (Weigert 2001, 139). Die
Anenzephalie ,ist gekennzeichnet durch ein Fehlen Veilen des Schadeldaches und
grol3er Teile des Gehirns® (Strachota 2006, 18)nger mit Anenzephalie werden zumeist
tot geboren, die Lebenserwartung jener Kinder, dige Geburt tGberleben, liegt zwischen
wenigen Stunden und 3 bis 4 Tagen; in sehr seltEd#an kann das Kind bis zu 10 Tage
leben* (Strachota 2006, 18). Die Wahrscheinlichkeit Kind mit Anenzephalie oder mit
Spina Bifida zu gebéaren, wird durch die Einnahma W¥lsaure vor und wahrend der
Schwangerschatft verringert (Strachota 2006, 18géreR001, 138).
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Wie schon oben beschrieben, geben die meisten-ineasiven Tests ,lediglich eine
statistische Wahrscheinlichkeit* (Strachota 2008), 4n. ,Ein Verdacht auf eine mdgliche
Fehlbildung, Krankheit oder Behinderung kann nuerileine invasive Untersuchung

bestétigt oder widerlegt werden* (Strachota 20@j, 1

1.1.2 Invasive Verfahren

Invasive Verfahren sind aufgrund des chirurgiscBergriffes mit einem Frihgeburtsrisiko
verbunden und werden vorwiegend im Zeitraum derhl®.18. Schwangerschaftswoche
vorgenommen. Di€horionzottenbiopsi¢CVS®) wird ,im Regelfall zwischen der 10. und
12. SSW ambulant und ohne Narkose durchgefuhrtta¢Bota 2006, 19). Diese
pranataldiagnostische Methode kann ,Aufschluf? idss Geschlecht und die Blutgruppe
des FOtus geben ... sowie Uber mogliche Chromosomemaien beziehungsweise
Muskel-, Blut- und Stoffwechselkrankheiten. Auchige Erbkrankheiten sind bei gezielter
DNA-Analyse feststellbar* (Hillmer 2004, 41). Beiedem invasiven Verfahren wird unter
Ultraschallkontrolle ,eine Hohlnadel durch den Blauger Mutter an den Mutterkuchen
herangefihrt, um Gewebe aus den Chorionzotten tnelemen” (a.a.O.; vgl. auch Hillmer
2004, 41; Holzgreve et al. 1995, 100). Das Chomovepe umgibt Embryo und Fruchthille
und enthalt ,dieselbe Erbinformation wie die Kogmdlen des Kindes* (Strachota 2006,
19). Da das entnommene Gewebe Erbmaterial des Kiadthalt und keine so genannte
Zellkultivierung’ vorgenommen werden muss, liegt das Ergebnis bereierhalb von ein
bis drei Tagen vor (a.a.O., 19f).

Im Gegensatz zur CVS ist dieses Verfahren der diéNkerung bei derAmniozenteséAC,
Fruchtwasserpunktion) notwendig (Hillmer 2004, BRjlzgreve et al. 1995, 91): Bei der
Amniozentese, welche zwischen der 15. und 18. S8Whdefuhrt wird, wird mittels einer
unter Ultraschallkontrolle durch die Bauchdeckegefiihrten Hohlnadel Fruchtwasser aus
der Fruchtblase (Amnion) entnommen (Strachota 2@16, Hillmer 2004, 38; Weigert
2001, 81; Holzgreve et al. 1995, 91). Im GegensatZLZhorionzottenbiopsie kbnnen bei der
Fruchtwasserpunktion lediglich im Fruchtwasser altéme, abgeloste Zellen des

ungeborenen Kindes und keine Zellkerne enthommerrdeme Daher ist eine

® Die Abkiirzung CVS steht fiir ,Chorion(ic) villi sating“, den englischen Begriff fiir Chorionzottenpiie
und ist auch im deutschsprachigen Raum gebraucttficlzgreve et al. 1995, 94).

" Unter einer Zellkultivierung versteht man die Ztiofg und Vermehrung (Kultivierung) abgeléster Zelties
Kindes; mittels dieser Zellkultur werden Zahl urtdugtur der Chromosomen untersucht (Strachota 220g,
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Zellkultivierung notwendig, und daher liegen dieg&bnisse einer Amniozentese zwei bis
vier Wochen nach deren Durchfiihrung vor (Strac6@6, 21). Die Amniozentese ist laut
Tariverdian und Paul (2000, 290) die ,haufigste unokeliebteste invasive
pranataldiagnostische Untersuchung.” Die Amniozante,dient insbesondere der
Feststellung von Chromosomenanomalien, Stoffwesti@eingen, anderen genetischen
Erkrankungen sowie Neuralrohrdefekten” (Hillmer 2088).

Die wenigsten mittels invasiven Verfahren diagrmstbaren Behinderungen,
Fehlbildungen oder Krankheiten kénnen therapientder (Weigert 2001, 66; Strachota
2006, 23; Fuhrmann 1995, 31). Es kdnnen also auszmescher Sicht die meisten durch
PND feststellbaren Krankheiten, Behinderungen déehlbildungen nicht mittels einer
intrauterinen Therapie geheilt werden und dahewdst Seiten der Medizinerinnen ,die
logische Konsequenz einer ungunstigen Diagnose 8ehwangerschaftsabbruch”
(Fuhrmann 1995, 31). Erhalten die Eltern nach eimesasiven Verfahren (CVS, AC) einen
positiven Befund, so ,sehen sich die betroffeneauEn/Paare vor die Entscheidung gestellt,
die Schwangerschaft abbrechen zu lassen oder t@gnostizierter Abweichung
fortzusetzen® (Strachota 2006, 23). Liegt ein pesit Befund der Chorionzottenbiopsie
noch vor bzw. in der 12. Schwangerschaftswochewnr entscheiden sich die Eltern fir
den Schwangerschaftsabbruch, so ist es mdglich, édébruch noch ,mittels
Absaugmethode*” (Strachota 2006, 20) durchzufuhren:

.unter ortlicher Betdubung wird ein Plastikrohrchelas mit einem Absauggeréat
verbunden ist, in die Gebarmutter eingefiihrt und 8ahwangerschaftsgewebe
abgesaugt. Ein Schwangerschaftsabbruch nach dér313SW erfolgt durch
Einleitung der Geburt, die nicht selten lang (hisfinf Tage) dauern kann und fir
die betroffenen Frauen/Paare eine psychisch undigatty extrem belastende
Situation darstellt* (Strachota 2006, 20f).

Schwangerschaftsabbriiche aufgrund eines patholagisc Befundes nach einer
Amniozentese kdonnen ausschliel3lich durch Einletten Geburt durchgefihrt werden, da
Ergebnisse einer Amniozentese ,im Regelfall zwisclder 17. und 22. SSW* (a.a.0.)

vorliegen.
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Werdende Eltern konnen sich, wie bereits erwahnichaflr die Fortsetzung der
Schwangerschaft entscheiden. Darauf wird im drikepitel der vorliegenden Arbeit n&her

eingegangen.

Moglichkeiten und Grenzen der Pranataldiagnostik

Pranataldiagnostische Verfahren, und die damitwetbnen Mdglichkeiten verschiedene
Krankheiten, Behinderungen und Fehlbildungen diagiaeren zu kénnen, vermitteln in
der Gesellschaft den Eindruck, areistenBehinderungen, Krankheiten und Fehlbildungen
kobnnen diagnostiziert und therapiert oder — durahere Schwangerschaftsabbruch —
vermieden’ werdeh (Strachota 2006, 25; Schindele 2002, 55; Baldu§62035).
Tatsachlich ist es jedoch so, dass die meisten nBehingen perinatal (durch
Komplikationen wéahrend der Geburt) oder postnadat¢h Unfélle oder Krankheiten wie
Gehirnhautentzindungen) entstehen (Feldhaus-Plaeos, 17; Swientek 1998, 108). Es
gibt aullerdem zahlreiche pranatale Erkrankungen Betlinderungen, die ,durch
vorgeburtliche Untersuchungen nicht diagnostizieerden kénnen“ (Strachota 2006, 26;
Weigert 2001, 105). So gibt es ,Veranderungen dero@osomenstruktur, die so klein
sind, dass sie bei einer mikroskopischen Routireaathung nicht entdeckt werden®
(Weigert 2001, 105).

Strachota (2006, 26) fuhrt diese Gegebenheit imeZeiger ,Zahlenrelation* genauer aus
und fahrt an, wie viele Behinderungen tatséchliehtdeckt’” werden kénnen und welche

Ergebnisse es bei der Suche nach Auffalligkeitei gi

.Blo3 1,5% allerBehinderungersind genetisch bedingt, weniger als 0,5% aller
,Ursachen’ fir Behinderungen lassen sich mit Hilgénataldiagnostischer
Verfahren feststellen.

Die allermeisten Kinder kommen also gesund bzwhtniehindert auf die Welt,
95% der vorgeburtlichen Untersuchungen ergeben fisitiige Ergebnisse bzw.
negative Befunde” (Strachota 2006, 26; Herv. i. O.)

8 Damit steht die Problematik der Vermeidbarkeit vBehinderungen und damit von Menschen von
Behinderungen im Zusammenhang. Diese fiihrt daas wardende Eltern ,vernunftbetont* (Schindele 2002
48) handeln — also PND in Anspruch nehmen und ifte Fanes positiven Befundes die Schwangerschaft
abbrechen — sollen.
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Bei einem positiven Befund eines pranataldiagnoséis Verfahrens entscheiden sich laut
Strachota (2006, 26) ca. 95% der werdenden Eliaraddn Abbruch der Schwangerschatft,
da fur die meisten vorgeburtlich diagnostizierbareAbweichungen keine
Therapiemoglichkeiten bestehen (Strachota 2006Y\23gert 2001, 66). In seltenen Fallen
besteht die Moglichkeit einer pra-, peri- oder pastlen Therapie: ,Fur ein Baby mit
,offenem Rucken’ oder mit schwerem Herzfehler zueispiel lasst sich eine schonende
Kaiserschnittgeburt planen oder eine nachgebuetli€@peration durchfihren® (Weigert
2001, 66).

In den seltenen Féallen von positiven Befunden hianele sich vorwiegend um eine
Chromosomenstdrung und hier meistens um das Dowd8Ssn (Strachota 2006, 26). Die
Suche nach Down-Syndrom steht im Mittelpunkt prélagignostischer Untersuchungen
(Baldus 2006, 28ff; Strachota 2006; Weigert 200dnder 1996, 119; u.a.). So handelt es
sich bei der Nackenfaltemessung um eine gezielthe&Snach Down-Syndrom (Trisomie
21), eine dickere Nackenfalte gilt ,als erster Hamsvauf Down-Syndrom* (Weigert 2001,
66). Neben der Nackenfaltenmessung dienen auchCdenbined Test und invasive
Verfahren, wie die Amniozentese, der Suche nachr38yndrom bei ungeborenen Kindern
(Baldus 2006, 31; Schindele 2001, 61).

Die bisherigen Ausfiihrungen zeigen, dass PND Memater Selektion von Menschen mit
Behinderung dient (Schindele 2002, 48, 56). ZatiheiErfahrungsberichte zeichnen aber
ein frohliches, wenn auch schwieriges Bild des Insbmit Kindern mit Down-Syndrom
(Kampfer 2003; Reeg 2003; Weigert 2001, 126ff) gitd auch Frauen bzw. Paare, die sich
nach einem positiven Befund ,Down-Syndrom’ fur dé@sd entscheiden: Baldus (2006)
und Wohlfahrt (2002) haben diesen Entscheidungsgegau beschrieben. In meiner
Diplomarbeit wird der Entscheidungsprozess betnafeEltern vor allem im dritten Kapitel
Niederschlag finden. Da in dieser Diplomarbeit abBsR3lich Mutter von Kindern mit
Down-Syndrom interviewt werden, soll im folgendemterkapitel ndher auf das Down-
Syndrom eingegangen werden.
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1.2 Down-Syndrom

Trisomie 21 — das Down-Syndrom — ist nach dem Arztangdon Down benannt, der diese
Form der Behinderung 1866 erstmals beschrieber{\Wahlfahrt 2001, 17; Tamm 1994,
14). Down bezeichnete das Syndrom als ,mongolaid®ie” und pragte damit den Begriff
des ,Mongolismus®, ein Begriff der heute in wissemaftlichen Fachkreisen aufgrund
seines diskriminierenden Beigeschmacks nicht mehwendet wird (Wohlfahrt 2001, 21;
vgl. auch Tamm 1994, 12). Die genetische Ursachiedi@ von Down beschriebenen
Auffalligkeiten — namlich das dreifache Vorhandensges Chromosoms 21 — wurde erst
im Jahr 1959 in Paris entdeckt (Weigert 2001, 1Z8)tgendssische Zeugnisse (wie Bilder
und Ton- und Steinfiguren) deuten darauf hin, dasdVienschen mit Trisomie 21 schon
immer gegeben hat (Weigert 2001, 122).

Trisomie 21 ist — genetisch betrachtet — eine Closomenanomalie des 21.
Chromosomenpaares: Der menschliche Zellkern en#@ltChromosome, wobei zwei
Chromosome die Geschlechtschromosome sind (zwehpd¢r@osomen bei Frauen, ein X
und ein Y Chromosom bei Mannern). Die ubrigen 440@tosome werden zu ,22 Paaren
gleich groRer Chromosomen® der Gro3e nach geo(diaetm 1994, 14f).

Die freie Trisomie bezeichnet das Vorhandenseiresidritten Chromosoms des 21.
Chromosoms. 95% der Menschen mit Down-Syndrom gghbu dieser Gruppe der freien
Trisomie, welche zufallig entsteht (Weigert 200221 Tamm 1994, 14). ,In etwa 4% der
Félle mit Down-Syndrom liegt das zusatzliche Gemmalk nicht in Form eines freien
Chromosoms 21 vor, sondern gebunden an ein an@mesnosom* (Tamm 1994, 16).
Diese wird als Translokationstrisomie bezeichnethev , Translokation“ eine ,Verlagerung
eines Chromosomenteils auf ein anderes Chromosama:{.) meint. Hier spielt Vererbung
eine Rolle (Weigert 2001, 122), da eidlternteil bereits eine genetische Besonderheit, eine
Translokation in,balancierter Form" (Tamm 1994, 17; Herv.i.0.) in sich tragt: Die
genetische Veranderung hat bei dem Elternteil kghuswirkungen’ gezeigt, kommt aber
jetzt beim Kind zum Tragen.

Menschen mit Down-Syndrom sind in ihrer Personlahlso unterschiedlich, wie alle

Menschen:

-22 -



1. Allgemeine Vorbemerkungen

,Die Trisomie des 21. Chromosoms verandert das tgee Programm fir die
geistige und korperliche Entwicklung. Wie sich denetische Veranderung auf der
geistig-intellektuellen Ebene auswirkt, hangt ehésdend davon ab, ob das Kind
schon vom Sauglingsalter an in der Verwirklichuemes Potentials geférdert wird,
damit es sich — wie alle Kinder — entsprechendeseffahigkeiten und Bedurfnissen
entwickeln kann* (Weigert 2001, 123f).

Weigert (2001, 124) fuhrt Merkmale bzw. Besondddreim Aussehen von Menschen mit
Down-Syndrom an, wobei sie unter anderem eine gehfugenstellung und eine runde
Kopfform aufzeigen. Aul3erdem nennt Weigert (20025)1 bestimmte medizinische
Probleme, von denen Menschen mit Down-Syndrom Jeriigetroffen sein kénnen und
,die in den ersten Lebensjahren einer besonderdrai@#ung und Betreuung bedurfen®
(Weigert 2001, 124). So wird zum Beispiel ein Hehtér beschrieben, der in den Monaten
nach der Geburt operativ behandelt werden kanrseDiglerzfehler besteht im Fehlen des
AV-Kanals und kann schon wéahrend der Schwangerscfafrch einen speziellen
Ultraschall) bei den ungeborenen Kindern festgksteérden und gilt als Hinweis flr
Down-Syndrom beim ungeborenen Kind (Gillessen-Kaekb2007, 11f; Weigert 2001,
124). Andere medizinische Probleme sind unter @mdegin vermindertes Horvermogen
und eine Muskelschwache (Gillessen-Kaesbach 2G0ANEigert 2001, 124). Zudem kann
es zu einer ,Entwicklungsverzdgerung® bei dem Kimid Down-Syndrom kommen, welche
,sowohl Intelligenz als auch Sprache und MotoriKr€iner 2007, 37) betrifft. An dieser
Stelle muss betont werden, dass die Chromosomesaébar in unterschiedlicher
Auspragungbei Menschen mit Down-Syndrom deutlich wird (Keirk007, 37, Weigert
2001, 124). So schreibt auch Wilken (2008, 33): s@wlers die vielfaltig moéglichen
gesundheitlichen Beeintrachtigungen und die untéedtiche Auspragung der
syndromtypischen Verédnderungen flhren zu einer egroariationsbreite innerhalb der
Gruppe der Personen mit Down-Syndrom, wéhrend Hatderweise oft von einer grol3en
syndrombedingten Homogenitéat ausgegangen wird."

Padagogische Forderung — vor allem die FérderumgMotorik und Sprache von Kindern
mit Down-Syndrom — kann dazu beitragen, die gesstigd korperliche Entwicklung der
Kinder zu unterstutzen (Kreiner 2007, 38). Aufgrudet ,vielfaltigen Beeintrachtigungen

der Entwicklung beim Down-Syndrom* werden ,beglade Unterstitzung und

-23 -



1. Allgemeine Vorbemerkungen

angemessene therapeutische Malinahmen® (Wilken 2608, erforderlich. Es gibt
unterschiedliche Mdglichkeiten bzw. Techniken vé@ag@gogischer Férderung. Laut Wilken
(2008, 50) werden ,zahlreiche, auch so genanntrrative Therapien angeboten.” Die
Autorin rat, ,die angegebenen Ziele und MethodereTherapie kritisch zu prifen, um die
Wirksamkeit solcher Mal3hahmen realistisch beurezle konnen, zumal dann, wenn ganz
unglaubliche Erfolge versprochen werden“ (Wilke®2051).

Wie bereits erwahnt, ist die Forderung der Entwiolgl von Motorik und Sprache bei
Kindern von Down-Syndrom wichtig. Laut Wilken (200&8) konnen Kinder mit
Behinderung ,aufgrund unterschiedlicher Schadiganged Beeintrachtigungen erhebliche
Verzogerungen der sprachlichen Entwicklung® aufemrjsdiese ,zeigen sich oft schon in
basalen Formen der Interaktion und Kommunikatidgrache ist fir die Verstandigung
aber auch das Verstehen von Zusammenhangen wigmyache ist eine wesentliche
Grundlage fur das kognitive Verarbeiten und Speith®n Erfahrungen, fur die Bildung
von Kategorien sowie fur das Vergleichen und beadeyggbezogene Bewerten* (Wilken
2008, 68). Daher sind .frihe entwicklungsbegleitgndprachergdnzende Angebote zu
Verstehen und Verstandigen® fir Kinder mit Down-8som, die ,Verzdégerungen in der
sprachlichen Entwicklung® (a.a.0.) aufweisen, notdig. Als eines dieser Angebote kann
die ,Gebarden-unterstitzte Kommunikation (GuK)“a(@., 73) genannt werden. Den
Aussagen von Wilken (2008, 74) zufolge, will ,GuK durch den sprachbegleitenden
Einsatz von Gebarden die Kommunikation mit Kindedhe (noch) nicht sprechen,
erleichtern und basale sprachrelevante Fahigkersmitteln, damit der Spracherwerb
unterstutzt wird.” Die dabei verwendeten Gebardetammsen aus bestehenden
~,Gebardensammlungen® und bericksichtigen ,die metten Fahigkeiten kleiner Kinder
bezuglich schwieriger Fingerstellungen oder uwtaesllicher Bewegungen von rechter
und linker Hand“ (a.a.O., 75).

Motorische  Schwierigkeiten von Kindern mit Down-8yom konnen  mit
~>ekundarschwierigkeiten, wie z.B. der Muskelhymi¢ooder den kurzen und breiten
Handen" zusammenhangen und kommen ,bei Aufgabem, Anforderungen an
Gleichgewicht, Geschwindigkeit und Beweglichkeiellen“ (Kreiner 2007, 40), zum
Tragen. Trotz dieser motorischen Schwierigkeitem Windern mit Down-Syndrom
.besitzen sie oft gute rhythmische Fahigkeiten‘a(@.). Aufgrund dieser rhythmischen
Fahigkeiten und ,der Vorliebe von Menschen mit De8yndrom fir Musik und
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Rhythmik* sieht Kreiner (2007, 40) im Tanz ,ein@isvolle Beschaftigungsmadglichkeit von
Menschen mit Down-Syndrom.” Tanzen bietet die Mduleit der Bewegung und der
Verbesserung von motorischen Fahigkeiten von Marsahit Down-Syndrom: ,Durch
Erfahrungen, die bei Bewegung bzw. beim Sport gesalinwerden, kdnnen sich sowohl
korperliche Sicherheit und Fitness als auch Sedatisstsein und soziale Kompetenz
verbessern“ (a.a.0., 47). Uber Bewegung ist es ielijglmit seiner Umwelt zu
kommunizieren (a.a.0.). Zudem kann ,Bewegungseurigh dazu beitragen, ,neben der
physischen auch die psychische, geistige und so&akwicklung® von Menschen mit
Down-Syndrom zu férdern.

Von verschiedenen Autorinnen wird darauf hingewiesdass Menschen mit Down-
Syndrom ein sehr erflilltes Leben fuhren kénnenaunch als eine Bereicherung von ihrem
sozialen Umfeld (Familie, Freundinnen) erlebt werdRapp 2004; Kampfer 2003; Reeg
2003). Naturlich durfen die Probleme bzw. Schwiegiten, die das Leben mit Down-
Syndrom mit sich bringen kdnnen, nicht au3er Aelagsen bzw. verharmlost werden: Die
durch die Trisomie 21 entstandenen medizinischembl®me (z.B. Herzfehler,
Muskelschwache) missen behandelt bzw. therapiemdeme und auch die soziale
Integration in Schule und spater Berufsleben istgwderig und mit vielen Huirden
verbunden. Dies bringt vor allem fir die Familielei Belastungen mit sich. Nichts desto
trotz zeugen zahlreiche Erfahrungsberichte (Funn$dHofer 2007; Rapp 2004; Kampfer
2003; Reeg 2003) von der besonderen Lebensfrewtldemvielen gliicklichen Momenten

im Leben von Menschen mit Down-Syndrom.
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2. Das Schwangerschaftserleben in Zeiten pranatal®iagnostik

Das Hauptaugenmerk dieses Kapitels liegt auf demv&egerschaftserleben der Frau, das
unter verschiedenen Aspekten betrachtet wird. Imstear Teil wird néher auf das
Schwangerschaftserleben im Allgemeinen sowie ucheérdliche Faktoren eingegangen,
die das Erleben der Frau wahrend einer Schwangdtdobeinflussen konnen. Der zweite
Teil beschaftigt sich mit der Frage, wie Pranatajdostik das Schwangerschaftserleben der
Frau verandert (hat). Schlie3lich steht im dritfenl die Angst der werdenden Mutter vor

einem Kind mit Behinderung im Zusammenhang mit AMDMittelpunkt.

2.1 Das Schwangerschaftserleben der werdenden Mutte

Die Schwangerschaft wird in einem Standardwerk Bigsdes Deutscher Hebammen als
eine ,Lebensphase” bezeichnet, welche bei werderMdatiern ,starke Veranderungen
bezogen auf ihr [der Mutter] Selbstverstandnis, e ihiPaarbeziehung und ihr
Rollenverstandnis® (Rahden/Ayerle 2005, 27) mithslaringt. Schwangerschaft wird in
diesem Zusammenhang auch al&ritischer Lebensubergatg (Ayerle 2005, 4;
Herv.i.Orig.) betrachtet, welcher ,gleichzeitig devierlust einer vertrauten sozialen
Lebensposition bedeuten [kann] sowie die Herausfomy, neue soziale Rollen und
Lebensaufgaben zu meistern” (a.a.0.). Die Schwanbaft ist eine Zeit, in der sich die
Frau mit ihrer ,mutterlichen Identitat” auseinanskgzt und sich tberlegt, was ,Muttersein®
fur sie bedeutet (Willenbring 1999, 47). Dieses Bsstmachen der neuen Rolle und
Aufgabe ist vor allem deswegen relevant und notiggnda diese mitterliche Identitat
zukulnftig die weitere Lebensplanung der Frau emisigimd (mit)bestimmen wird. Denn in
der heutigen Gesellschaft kann eine Mutter ,ihreeruB weiter ausiben, aber vorrangig
sollen [fur sie] die Kinder und das Familienlebems (a.a.0.). Zuséatzlich geht es heute um
eine bewusste Entscheidung fur ein Kind, welchezofeinem spéaten Zeitpunkt im Leben
einer Frau getroffen wird (a.a.O., 48): Fur vietaden findet diese Entscheidung dann statt,
wenn ,sich ihre Berufsperspektiven oder ihr Enticigsstand so sehr gefestigt hat, daf3
ein Kind die Organisation des bisherigen Lebend-dau nicht durcheinanderbringen kann*
(a.a.0.).
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Zu Beginn der Schwangerschaft steht in der Gedamdéénder Schwangeren die
Auseinandersetzung mit der neuen Lebenssituatiamjtdeinhergehende neue finanzielle
Verhéltnisse und die Unterbrechung der Berufstéiigikder werdenden Mutter im
Vordergrund (Lohmann 2005, 2). In dieser Zeit derhischwangerschaft sind ambivalente
Gefihle der Schwangeren bezuglich ihres Kindes icligl welche auf die
Auseinandersetzung mit der neuen Mutterrolle und di@mit einhergehenden neuen
Situation in Zusammenhang gebracht werden (Lohn200b, 2; Ayerle 2005, 6). Als
ambivalente Gefuihle kbnnen beispielsweise GlicklzSaber auch Besorgnis und Angst
(Diem-Wille 2003, 51), oder auch ,Aggressionen uReindseligkeiten der Mutter
gegenuber dem Ungeborenen® (Schleske 2007, 16) ngenawverden. Unter
Schwangerschaftsangsten konnen die Angst vor ®lismbildung, die Angst vor einer Tot-
und Fehlgeburt, aber auch die Angst, durch ,dasnagVerhalten (Rauchen, Alkohol),
durch Unfalle und Krankheiten dem Kind Schaden figjezu haben* (Willenbring 1999,
57) genannt werden. Angstlichkeit und auch aggves$efiihle gegeniiber dem Kind
nehmen jedoch vielfach gegen Ende des ersten Britr Schwangerschaft ab (Schleske
2007, 19; Ayerle 2005, 6). Das zweite Trimenon Sienwangerschatft stellt eine ,Phase der
Stabilisierung” dar, in welcher das Erleben dervaigerschaft ,in das Selbst integriert®
wurde und die ,ambivalenten Geflihle verschwindéfiflienbring 1999, 55).

Neben der beschriebenen Besorgnis bzw. Angst in Ft&hschwangerschaft kénnen
wahrend der verbleibenden Zeit bis zur Geburt lbau&n immer wieder Angste auftreten,
welche ,sich auf das Kind und eine moégliche Beéichitigung seiner Gesundheit richten®
(Ayerle 2005, 6). Ahnliche Angste werden auch im 8&udie von Baumgartner und Stahl
(2005) von interviewten jungen Miuttern beschriebenbesagter Studie wird die Frage
bearbeitet, wie ,Frauen die Risikoorientierung ier drztlichen Schwangerenvorsorge in
Deutschland“ (Baumgartner/Stahl 2005, 67) erlébebie Autorinnen kommen unter
anderem zu dem Ergebnis, dass Frauen Angste undch@rseiten dahingehend
beschreiben, dass ,sich das Kind nicht normal ekgn konnte" (a.a.O., 123).

° Bei dieser Studie liegt das Hauptaugenmerk — wieder Fragestellung ersichtlich — auf der
Risikoorientierung in der Schwangerenvorsorge. Esden daher ausschlieBlich Frauen interviewt, die
.mindestens einen in den Mutterschaftsrichtliniemgefiihrten Risikofaktor aufweisen (a.a.O., 83). In
Deutschland werden Frauen anhand von 52 Risikafaktgn Risikoschwangere und Nicht-Risikoschwangere
eingeteilt* (Baumgartner/Stahl 2005, 56), wobei B&ikoschwangeren die ,Kontrollen friher, haufigerd
umfangreicher gestaltet werden* (a.a.0O.) sollenfgfund der hohen Zahl an mdglichen Risikofaktoren
werden 60-80% der Schwangeren in Deutschland alkd?ichwangere eingestuft (a.a.0.).
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Baumgartner und Stahl (a.a.0.) betonen jedoch, diase Angste in sehr unterschiedlicher
Intensitat von den schwangeren Frauen erlebt weldeZuge der Interviews nannten die
Frauen auch Bedingungen bzw. Umstande wahrend dewadgerschaft, welche ein
,Gefuhl der Sicherheit bestarken® (a.a.0.): Unterderem sehen diese Frauen die
~Schwangerenvorsorge allgemein in ihrer Funktion Sicherheit vermittelnde Institution®
(a.a.0.). Positive Erlebnisse von vorangegangenemv&gerschaften, diesbeziigliche
.positive Erlebnisse im Freundeskreis® (a.a.O., )1&6wie die ,Tatsache, dass mit
Fortschreiten der Schwangerschaft das Kind immatlideer zu spiren ist* (a.a.0., 125)
scheinen den Frauen Sicherheit zu geben. Baumgartite Stahl (2005, 126, 128, 131)
beschreiben weiters eine gute Beziehung bzw. eitrAleensverhaltnis und eine gelungene
Kommunikation zwischen der Betreuungsperson (z.ndRologin oder Hebamme) und
der Schwangeren als hilfreich fir ein Geflhl dech8rheit. Ein Drittel der interviewten
Frauen gab an, dass ,die Familie, speziell die &shsv, und der Freundeskreis ... zum
Sicherheitsgefuhl beitragen kdnnen* (a.a.O., 125).

Ayerle et al. (2004) beschreiben in ihrer StudienZzihema ,Erleben und Bedeutung von
subjektivem Wohlbefinden [der Frau] in der Schwagsgeaft‘ neben den Beziehungen und
der sozialen Unterstltzung durch Partner, Freurssirumd nahe Verwandte (a.a.O., 33f,
253f) und der Qualitat der Partnerbeziehung (a,a8@, 245ff) — worauf spater genauer
eingegangen wird — verschiedene Faktoren, die daelliwfinden der schwangeren Frau
positiv oder negativ beeinflussen kénnen: So werdater anderem das veranderte
Korpererleben, Arbeit und Berufstéatigkeit, das Aweii von Hobbys und Sport oder das
Gesundheitsverhalten der schwangeren Frauen alsflnegende Faktoren im Erleben der
Schwangerschaft beschrieben, wobei beim Gesundbsgitdten zwischen positiven
(Ernédhrung, Bewegung) und negativen Aspekten (Rauchlkohol) differenziert wird
(Ayerle et al. 2004, 26, 36ff, 38f, 40f).

Die Auseinandersetzung mit einer neuen Rolle — Mertterrolle — und den damit
einhergehenden Veranderungen in der Familie schmirErleben der Frau wahrend der
Schwangerschaft wesentlich zu sein, wie auch vegdehe Autorinnen (Lohmann 2005, 2;
Rahden/Ayerle 2005, 27; Ayerle et al. 2004, 299z @igen:

.Die Schwangerschaft scheint auch eine Zeit zu, seider die veranderte Zukunft

mit einer neuen Rollenverteilung und einem vernteye Einkommen thematisiert
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wird. Viele Gespréachsteilnehmerinnen sprechen darigtass ihr Partner durch den
Beruf stark gefordert ist bzw. nach der Geburt idllerdiener sein wird. Andere
trauern ihrer eigenen Berufstatigkeit und einer igsen finanziellen
Unabhangigkeit nach” (Ayerle et al. 2004, 299f).

Um diesen oft sehr diffusen Angsten und Ambivalenzéihrend der Schwangerschaft
entgegenzutreten, nutzen werdende Mitter ,pranagadstische Untersuchungen haufig
als ein zur Schwangerschaft gehdrendes Ritual“i8ele 2002, 62). Laut Wieser (2007,
11) ist die Entscheidung fur eine Inanspruchnahore Rrénataldiagnostik unter anderem
von dem so genannten ,Beruhigungsmotiv® gepragtrapBtaldiagnostik — so das
Versprechen — tragt in den meisten Fallen zu ddeuhigung bei und somit auch dazu,
dass Schwangerschaft positiv erlebt werden kanniege 2007, 11). Die Sozial- und
Erziehungswissenschafterin Schindele (2002, 62kibkret die Inanspruchnahme von
pranataldiagnostischen Untersuchungen als eine gBigawngsstrategie fir Ambivalenzen
und Angste.“ Der Einfluss pranataldiagnostischer tetBuchungen auf das
Schwangersaftserleben wird in den Kapiteln 2.2 b2\8. der vorliegenden Arbeit naher

erlautert.

2.1.1 Die Mutter-Kind-Beziehung

Frauen sind wahrend der Schwangerschaft auf deihdebene sehr offen: ,Sie nehmen
ihre Geflihle intensiver wahr als sonst” (de Jong42@8). In der Zeit der Schwangerschaft
denken Frauen vermehrt an ,das Wunder der Natud.@a, 49), das in ihrem Korper
heranwéachst. Nach Ansicht von de Jong (2004, 4@)lesSchwangerschatft ein ,Zustand der
inneren Auflosung, der weich und empfanglich mdéckdie Frau ist wahrend der
Schwangerschaft besonders empfanglich ,fur die Befaus dem Inneren* (de Jong 204,
49). Die Schwangere legt den Fokus ihrer Gefuhtt@adanken auf das Heranwachsen des
ungeborenen Kindes. Die werdende Mutter entwickelffnungen, Wiinsche und Angste,
die das ungeborene Baby betreffen ,und Phantadien die Beziehung zum erwarteten
Kind“ (Schleske 2007, 13; vgl. auch Diem-Wille 200&2; Bogyi 1998, 120f). Diese
Phantasien kénnen sich auch als ganz konkké&testellung der Personlichkeit, des
Aussehens oder auch des Lebensweges des Kindedldar@Bogyi 1998, 121).

Wahrend der Schwangerschaft hat die werdende Muliter MOglichkeit, mit ihrem
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Ungeborenen in >Dialog zu treten< (De Jong 2004; Bie meisten Mutter treten ,ganz
intuitiv’ mit ihren Kind im Bauch in Kontakt (a.a.p Laut de Jong (a.a.0.) sind sich
Schwangere ,ihres Kindes bewusst und die meistéerlaten sich auch mit ihm.” Durch
die Vorstellungen und Gedanken der werdenden Miitter das ungeborene Kind entsteht
ein inneres Bild von dem Ungeborenen, also ein gind@aes Baby< im Erleben der Mutter
(Diem-Wille 2003, 15). ,Die Phantasien der Elteraggniiber dem vorgestellten Baby*
werden von dem realen Baby im Bauch der Mutterrflesist, ,,indem es sich im Korper
der Mutter heftig bewegt oder auf bestimmte Reize Musik oder Gerausche reagiert”
(Diem-Wille 2003, 51). Die werdende Mutter nimmt iKind aufgrund der geflhlten
Kindsbewegungen zunehmend als reales, von ihrrgeee Wesen wabhr, tritt mit diesem im
Laufe der Schwangerschaft in einen Dialog (Schles)&/, 18f) und baut eine Beziehung
zu ihrem Ungeborenen auf (Diem-Wille 2003, 52). tL8uuschweiler-Stern (2007, 221)
entwickelt sich die ,Bindung (das Bindungssystera) und wahrend der Schwangerschaft
durch die Vorstellung der Mutter, wie ihr Baby seind welchen Platz es in der Familie
einnehmen wird.”

Laut de Jong (2004, 56) hat ,der frihzeitige, vbigdiche Kontakt zwischen Mutter und
Kind sehr positive Folgen ...: sowohl fur das Kindyem auch fur die Mutter.” Es ist
anzunehmen, dass die Qualitdt und Intensitat dimgpalen Beziehung zwischen Mutter
und Kind die weitere Entwicklung nach der Geburtvbdas spatere Leben des Kindes
beeinflusst (Hillmer 2004, 31; Schindele 1995, 277)

2.1.2 Die Rolle von Partner und sozialer UmweltSnohwangerschaftserleben

Unterstitzung von Seiten des Partners, der Veneandter Freundinnen kann der Frau
wahrend der Schwangerschaft ein Gefihl der Siciterbamitteln, vor allem wenn es sich

um eine Risikoschwangerschaft handelt, wie bei dem Baumgartner und Stahl (2005,
125) interviewten Frauen. So kénnen Gesprache neitirfelinnen, welche bereits Eltern
sind und damit selbst eine Schwangerschaft mibertaben, sehr beruhigend auf die
schwangere Frau wirken (Baumgartner/Stahl 2005).1R2d4ch Ayerle et al. (2004, 243)

beschreiben im Zuge einer Studie Uber das Wohlbefinvon Frauen wahrend der
Schwangerschaft, dass soziale Unterstitzung unBedieehung zu Partner und Familie das
Wohlbefinden der Schwangeren beeinflussen. Im ipesitSinne kann der Partner als
Stutze der Frau fungieren, umgekehrt kann bei uingemder Anteilnahme des Mannes die
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Frau auch ,in ihrem Wohlbefinden beeintrachtigt aesr* (Ayerle et al. 2004, 243). Die
»aktive Beteiligung des Partners an der Schwangefstist fur einige befragte Frauen laut
Ayerle et al. (2004, 298) sehr wichtig: Sie ,stelleinen Zusammenhang zwischen ihrem
Wohlbefinden und der Partnerschaft her* (a.a.Oiglé/Frauen berichten im Zuge des
Interviews von einem ,Bediirfnis nach Nahe zu ihireantner* (Ayerle et al. 2004, 300) und
einem ,erhdhten Anlehnungsbedirfnis® (a.a.0.): ,3iezeichnen sich allgemein als
liebesbedurftiger und kuscheliger* (a.a.0.).

Dem subjektiven Wohlbefinden der schwangeren Fraindglich nennen Ayerle et al.
(2004, 301) ein ,soziales Netz“ bestehend aus j&lt&chwiegereltern, Nachbarn® und
Freundinnen, die ,die schwangere Frau in praktisclAegelegenheiten unterstitzen”
(a.a.0.). Neben praktischer und unter Umstandeh materieller Unterstlitzung von Seiten
der Eltern und Schwiegereltern kénnen Freude uteldase an der Schwangerschaft und
am kommenden Kind das subjektive Erleben der welelerMutter positiv beeinflussen
(Ayerle et al. 2004, 302f). Im Gegensatz dazu besicheine von Ayerle et al. (2004, 302)
interviewte Frau ,die Anteilnahme ihrer Mutter [lastig, wahrend sie ihren beruhigend
wirkenden Vater besser um sich haben kann.” Diesgsége lasst die Annahme zu, dass
auch die individuelle ,Eltern-Tochter-Beziehung“ygle et al. 2004, 302) Einfluss auf das

Wohlbefinden der Schwangeren hat.

2.2 Schwangerschaftserleben und PND

Am Anfang des 20. Jahrhunderts (bis in die 196@dme) waren Schwangerschaft und
Schwangerschaftserleben der werdenden Mutter geyoagNicht-Wissen: ,Frauen hofften
bis zur Entbindung, dass alles gut gehen wirdedasdKind gesund sein wiirde* (Rohde et
al. 2008, 65). Auch zur Frage, ob das ungeborend Kin Junge oder Madchen sei, ,gab es
allenfalls Vermutungen“ (a.a.0.). Mit der Entwichly préanataldiagnostischer Verfahren ,in
den 60er Jahren des letzten Jahrhunderts” (a.au@d) der — flachendeckenden -
Maglichkeit der Inanspruchnahme dieser, erhaltendemde Mutter bereits wahrend der
Schwangerschaft viele Informationen Uber ihr ungebes Kind. Der immer grol3er
werdende Einsatz von pranataldiagnostischen Urdiewsigen fuhrte in den letzten
Jahrzehnten zu einem ,Rickgang von Kinder- und @sterblichkeit durch bessere
Vorsorgemaflinahmen® (Rohde et al. 2008, 65). Diégehnisierung” (a.a.O., Duden 1991,
38) der Schwangerschaft und die damit einhergehevidglichkeit, Wissen uber das
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Ungeborene zu erhalten, wozu es friher keine Mikditen gab, hat jedoch das Erleben
der Schwangerschaft, der Geburt und des Korpers Migiter wahrend dieser Zeit
vollkommen verandert. Rohde et al. (2008, 65) sied Ansicht, dass ,das ,naturliche’
Erleben von Schwangerschaft verloren gehen kanie ‘Kidrperhistorikerin Barbara Duden
machte bereits Anfang der 1990er auf die tief greie Verdnderung im Erleben des
Kdrpers aufgrund der ,klinischen Anwendung“ von raoter Technik aufmerksam (Duden
1991, 38; Wieser et al. 2007, 28f): Duden (199)), I8Zichtet von einer Frau, welche ihre
Schwangerschaft und ihr ungeborenes Kind erst aneehkonnte, nachdem sie auf dem
Ultraschallbild das Kind gesehen und dessen Heezgighort hatte. Das ungeborene Kind
wird also nicht mehr als etwas Verborgenes (Dud@®all 20), als fur das menschliche
Auge nicht sichtbares Wesen wahrgenommen, soncem kit Hilfe pranataler Diagnostik
bereits wahrend der Schwangerschaft mit unterstktiesh Methoden auf unterschiedliche
Art und Weise ,sichtbar’ gemacht werden. Mit deraciendeckenden Einsatz von nicht-
invasiver Pranataldiagnostik reicht es nicht mals, alas ungeborene Kind zu spuren und
damit ,nattrlich® zu erleben (Rohde et al. 2008),&0ndern es muss noch im Leib der
Mutter gesehen, gewogen und nach medizinischereSk®messen werden (Duden 1991,
33ff), um erlebt werden zu koénnen. Baldus (2006) Bdschreibt diese Wandlung des
Schwangerschaftserlebens treffend:

.Nicht mehr das Vertrauen auf natirliche Wachstuorsd Entwicklungsprozesse,
die im geschutzten intrauterinen Umfeld[,] statien ist handlungsleitend. An
dessen Stelle ist ein permanentes Monitoring dech&tamsprozesse getreten, die
auf Verdachtsmomente hin untersucht, bewertet umdelgenenfalls aktiv

unterbrochen werden.”

Die vorgeburtlichen Untersuchungen sollen den Scdigeeen Sicherheit vermitteln, ,auch
dort, wo man den eigenen Gefuhlen nicht trauen kater dieses Gefuhl nicht stark genug
ist* (Wieser et al. 2007, 12).

Mit dem Aufkommen von Pranataldiagnostik und denmidlaveranderten Erleben der

Schwangerschaft geht das Bewusstsein einher, daddilfe von pranataldiagnostischen

Methoden in einem bestimmten Rahmen Behinderunigehlbildungen und Krankheiten

feststellbar sind. Im Zusammenhang mit diesem neBewusstsein berichten ,einige

-32 -



2. Schwangerschaftserleben und PND

[schwangere] Frauen von einer gewissen Angstlithksth vor dem Ergebnis einer
pranataldiagnostischen Untersuchung auf das Kimthien einzulassen® (Rohde et al. 2008,
65). Katz Rothman (1989, 104) ist der Ansicht, dask Frauen in dieser Zeit des Wartens
auf einen Befund in einer Art Schwebezustand befingSie [die Schwangere] kann ihren
Zustand nicht ignorieren, aber auch nicht voll bejd (a.a.0.). Diese schwangeren Frauen
sind in einer Situation, den Katz Rothman (a.al§&neits 1989 als ,Schwangerschaft auf
Abruf‘ bezeichnete. In Anlehnung an Katz Rothmasdbeieb Schindele (1995, 276, 278)
schon vor fast fiunfzehn Jahren diesen >Zustand<Sdewangeren, die eigenen ,Gefiuhle
auf Eis" zu legen und zur ,Probe schwanger” zu.sénmst wenn ein negativer Befund eine
maogliche Behinderung, Fehlbildung oder Erkrankures dngeborenen — scheinbar —
ausschlief3t, sind viele werdende Mitter in der Lape dem erwarteten Kind eine
Beziehung aufzubauen und ihre Schwangerschaft zepékren bzw. zu geniel3en
(Schindele 1995, 277).

2.2.1 Partner und soziales Umfeld bei Inanspructmalprénataler Diagnostik

Hinsichtlich des Erlebens der Schwangerschaft inuBeauf pranatale Diagnostik kommt
dem Partner der Schwangeren eine tragende RollElzwiele schwangere Frauen ist es
entscheidend, ob sie bei der ,Auseinandersetzutigleni Pranatal-Diagnostik” (Ayerle et

al. 2004, 289) von ihrem Partner unterstitzt werdaher der Partner eine ,kontrare
Haltung“ (a.a.0.) gegenuber der werdenden MuttéBaaug auf PND einnimmt. So ,lasst

sie sich unter Umstdndedurch ihren Ehemann beeinflussamd doch einen Test

vornehmen* (Ayerle et al. 2004, 223, Herv.i.OriyVieser et al. (2007, 62) stellen aufgrund
einiger Aussagen der interviewten Frauen fest, daskt eine ahnliche oder kontrare
Haltung des Partners gegenuber pranataldiagnostistintersuchungen im Erleben der
schwangeren Frau von zentraler Bedeutung ist: ,Wedentlicher ist der Umstand, ob sich
Frauen durch ihre Manner unterstitzt fihlen odehthi(a.a.0.), sei es aufgrund des
.Engagements des Partners* (Weigert 2001, 43) beieder Auseinandersetzung mit einem
positiven Befundes und der damit zusammenhangebsescheidungsfindung fir oder

gegen den Schwangerschaftsabbruch. Wieser etCil7 (B3f) heben hervor, dass Frauen
auch bei einer Entscheidung gegen pranataldiagebsti Untersuchungen der
Unterstitzung ihres Partners bedurfen ,und aucthsoEntscheidungen leichter zu treffen
und zu tragen sind, wenn man dabei zu zweit istte@&t et al. 2007, 64; vgl. auch Weigert
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2001, 43). ,Fehlende Unterstitzung* wahrend dem@etyerschaft von Seiten des Partners
kann von der werdenden Mutter ,als grof3e kdrpegliohd psychische Belastung® (Wieser
et al. 2007, 65) erlebt werden.

Neben der Unterstitzung durch den Partner theraarsiWieser et al. (2007, 67f) auch die
Rolle des sozialen Umfeldes — also von Familie ufdeundinnen — im
Schwangerschaftserleben der Frau bezlglich pré@nafaagnostik. Einerseits konnen die
werdenden Mitter ihr soziales Umfeld als unterstiitzerleben, wenn ,sie sich Uber die
Durchfuhrung von prénataldiagnostischen Untersugbnon mit ... nahe stehenden
Personen“ (Wieser et al. 2007, 67) beraten. Auchnwsch die schwangeren Frauen im
Zuge von vorgeburtlichen Untersuchungen mit der Mbgeit der Behinderung und der
damit zusammenhangenden Entscheidungsfindung fér gdgen die Inanspruchnahme
weiterer invasiver vorgeburtlicher Untersuchungew.bder Entscheidungsfindung fur oder
gegen den Schwangerschaftsabbruch beschaftiged, digr (angebotene) Unterstitzung
durch die Eltern, Geschwister und FreundIinnen els positiv und hilfreich erlebt (Wieser
et al. 2007, 67f). Andererseits konnen laut Wieseral. (2007, 69) Freundinnen und
Verwandte mit kontrdren Meinungen Uber PND oderHmblick auf einen maéglichen
Schwangerschaftsabbruch die Schwangere auch kestéan Ausmald verunsichern. Wieser
et al. (a.a.0.) stellen fest, dass zwar einigeierviewten Frauen ,das Gesprach zu nahe
stehenden Personen suchten“, jedoch ein ,betrébhbtliTeil ... ein Zégern in dieser
Hinsicht* ausdrickt. Die Autorinnen schlieRen daradass ,sich diese Frauen durch solche

Gesprache vergleichsweise wenig Unterstitzung ezvesr” (Wieser et al. 2007, 70).

2.2.2 Das Erleben pranataldiagnostischer Untersungean

Laut Wieser et al. (2007, 5) erleben und beschregatiwangere Frauen die verschiedenen
pranataldiagnostischesintersuchungesehr unterschiedlich und vielféltig. Dabei steltke
Autoren zwei Empfindungen — ,Beruhigung und Beumguhg” — in den Vordergrund, die
.Im Zuge pranataldiagnostischer Untersuchungen @fmugleich auftreten* (Wieser et al.
2007, 6, 12ff). Diese Gefuhle werden auch von amekutorinnen (Baumgartner/Stahl
2005, 129; Ayerle et al. 2004, 240, Weigert 20®), genannt, wobei neben Beunruhigung
auch intensivere Empfindungen, wie Angste und Sgrgegefiihrt werden.

Der Einsatz von Ultraschalluntersuchungen wahreed 8Schwangerschaft hat, so ist
vielfach in der Literatur zu lesen, einen positi@nfluss auf das Erleben der werdenden
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Mutter (Ayerle et al. 2004, 235, 293f; Hillmer 20@8B; Weigert 2001, 65 u.a.). So betonen
Ayerle et al. (2004, 235) in der Schilderung von-U&ersuchungen unter anderem die
fordernde Wirkung auf das Wohlbefinden der werdenileitter: ,Auch die Freude an den
US-Untersuchungen, wenn Schwangere sehen wielsidkind bewegt, z.B. wie es schon
am Daumchen nuckelt oder wenn sie das Gesicht ofil, Rten Korper, die Armchen und
Beinchen erkennen, hat einen positiven EinflusstaufVohlbefinden.* Zudem sind Wieser
et al. (2007, 9) der Ansicht, dass Ultraschallsitehungen Einfluss auf die ,Entstehung
der Bindung zum eigenen Kind“ haben kénnen.

Im Gegensatz dazu beschreibt Hillmer (2004, 37)ssdaverdende Mdutter durch
Ultraschalluntersuchungen auch verunsichert wer#énnen: ,Die Meinungen zum
Ultraschallverfahren auf seiten [sic!] der Frauerdgeteilt. Einige empfinden eine starkere
Bindung an ihr kiinftiges Baby, andere werden dulah Bild des Ultraschallgerates nervas,
und wieder andere haben wahrend der Ultraschatkudbung das Gefiihl, etwas Intimes

preiszugeben® (Hillmer 2004, 37).

Nicht-invasive Untersuchungen, wie bspw. der Combimest oder der Triple Té%t

werden von Schwangeren ,als Mdglichkeit verstanden, schauen, wie es dem Baby
geht™ (Wieser et al. 2007, 16). Hillmer (2004, 3&ijt diese Sichtweise und weist auf die
Gefahr hin, nicht-invasive Untersuchungen koénntegr dinstieg in weiterfihrende

vorgeburtliche Untersuchungen sein:

.Die Frauen erhoffen sich in aller Regel durch flaien Triple Test] Sicherheit
auch ohne die invasive Fruchtwasserpunktion. Diésknung erfillt sich jedoch
nur allzu oft gerade nicht, denn das Ergebnis degleFTests ist immer noch
ungenau. Er kann daher viele unnétige weitere Jatdrungen nach sich ziehen
und tragt nicht selten zu einer grof3en Beunruhigdeigschwangeren Frau bei”
(Hillmer 2004, 35).

Strachota (2006, 8) und Wieser et al. (2007, 2#prtalie Ansicht von Hillmer, dass nicht-
invasive Untersuchungen das ,Einfallstor in die tesdiilhrende sog. invasive PND*
(Strachota 2006, 8) sein kdonnen, da bei einer viethod auffalligen nicht-invasiven

19 Die hier erwdhnten Untersuchungen, sind in Kagitgl1 naher erlautert.
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Diagnose invasive Untersuchungen von einigen scheram Frauen und auch von vielen
Arztinnen ,in einem gewissen Sinn als eine logisEblye der Resultate der nicht-invasiven
Diagnostik” (Wieser et al. 2007, 24) gesehen werden

In dem oben angefuhrten Zitat von Hillmer (2004) 36rd auch die Mdglichkeit von
falsch-positivef Befunden angesprochen. Als falsch-positiv erweisieh ,nicht wenige
auffallige Ergebnisse vor allem nach einem Tripést] aber auch nach einer NF oder einem
CT" (Strachota 2006, 19). Sie kdnnen schwangeradfrdaut Strachota (a.a.0.), Ayerle et
al. (2004, 292) und Weigert (2001, 72) unndétig webigen bzw. zutiefst verunsichern. Die
werdenden Mitter ,kdnnen in Panik geraten, wenrcldWwS die Diagnose ,Verdacht auf
kindliche Retardierung’ gestellt wird“ (Ayerele at. 2004, 240). Datler und Strachota
(2006, 181) stellen fest, dass schon der ,Verdaaghtine mogliche Fehlbildung, Krankheit
oder Behinderung ihres Kindes* bei der Schwangeri@e traumatische Krise auslésen
kann.

Wieser et al. (2007) stellen fest, dass nicht-iveas und invasiven Untersuchungen
unterschiedliche Bedeutungen zugeschrieben wer@em: Inanspruchnahme invasiver
Pranataldiagnostik ist es ,nicht mehr so leichtartaldiagnostik als ein bloRRes
,Nachschauen, wie es dem Kind geht’ zu verstehaelméhr muss man sich mit der
Maoglichkeit eines pathologischen Befundes und damit verbundenen Konsequenzen
auseinandersetzen“ (Wieser et al. 2007, 25). Ebm&rwarum sich werdende Mdutter fur
eine nicht-invasive Untersuchung entscheiden, éften dem ,Nachschauen, wie es dem
Kind geht* (Wieser et al. 2007, 25) auch darin zehen, dass diese als
.Routineuntersuchung“ (Strachota 2006, 7, 162) wahommen werden. ,So wird
beispielsweise nahezu allen schwangeren Fraueneinfrdhen Schwangerschaft die
Nackenfaltenmessung angeboten” (Strachota 200@i&)Entscheidungsfindung fur oder
gegen eine invasive pranataldiagnostische Untewsugchrfolgt in vielen Fallen nach einem
auffalligen Ergebnis einer nicht-invasiven Untetauwtg, welches, wie bereits oben
beschrieben, in den meisten Fallen weiterfihremdasive Untersuchungen nach sich zieht
(a.a.0., 8). Die Inanspruchnahme von PND kann alain begrindet werden, dass die

Schwangerschaft in einer medizinischen Risikogrtpp8trachota 2006, 7, 161) verortet

1 Als falsch-positiv werden auffallige Ergebnissezdiehnet, welche durch weiterfiilhrende — invasive —
Untersuchungen oder die Geburt eines gesunden,t-lmétiinderten Kindes den Verdacht einer
Behinderung, Fehlbildung oder Krankheit widerle¢8trachota 2006, 18).

12 |n Osterreich wird von einer Risikoschwangerschadfisgegangen, wenn eine Erbkrankheit bei den
werdenden Eltern oder in der Verwandtschaft votlaer vermutet wird, bereits ein verwandtes Kintd m
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wird, d.h. es bestiinde laut Gyné&kologinnen einétgeh\Wahrscheinlichkeit, ein Kind mit
einer Behinderung, Fehlbildung oder Krankheit zikdmemen (Strachota 2006, 160).
Wieser et al. (2007, 47) weisen darauf hin, dasd€ditscheidung der Schwangeren fur oder
gegen  weitere  Untersuchungen von ihrer , Haltung egéber einem
Schwangerschaftsabbruch® abhéangig ist. Sie schrejpdoch weiters, dass ,nicht alle
Frauen ... bereits von vornherein eine klare Haltuhgben, sondern ,im Verlauf von
Schwangerschaftsuntersuchungen mit der Frage ddsuétis konfrontiert® (a.a.O.)
werden.

Das Warten auf ein Ergebnis einer pranataldiagsdstin Untersuchung kann von den
schwangeren Frauen sehr intensiv erlebt werderorSdas Warten auf die Durchfliihrung
bzw. das Ergebnis einer nicht-invasiven Methodenkaltern ,verrtickt machen” (Ayerle et
al. 2004, 240; vgl. auch Strachota 2006, 156) tmvregen, vor allem dann, wenn ,andere
(US-) Untersuchungen héchst beunruhigende Ergeberisachten” (Strachota 2006, 165).
Entscheiden sich die werdenden Mdutter fur einesieaUntersuchung, erleben diese ganz
unterschiedliche Gefuhle wéahrend der Zeit des Warteauf den Befund: Die
Schwangerschaft wird von vielen Frauen >auf Eiegfel, die Schwangere ,wehrt die
Beziehung zum Fo6tus ab, schitzt sich vor einer Bigd (Schindele 1995, 282). So
versucht die werdende Mutter, beispielsweise pasifPhantasien um das Ungeborene®
(Schindele 1995, 284) zu vermeiden oder sie hélt d@m Glauben fest, ,durch
Verschweigen werde die Schwangerschaft weniget faa.O.). Die Frauen kénnen jedoch
zu diesem fortgeschrittenen Zeitpunkt der Schwasaheft ,ihren Zustand nicht ignorieren®
(Schindele 1995, 284). Erst nach dem Erhalt einegativen Befundes, also der
Bestatigung, dass das Kind keine — feststellbareBehinderungen, Krankheiten oder
Fehlbildungen hat, kann sich die Mutter (wieder) in Kind einlassen (Schindele 1995,
283). Neun Jahre spater beschreiben Ayerle et hhlich wie Schindele das
Schwangerschaftserleben der Mutter wahrend der dest Wartens, namlich als sehr
intensiv, sogar bis hin zu somatischen Beschwerdien werdenden Mutter: ,Es gibt
schwangere Frauen, die wegen des ... Wartens auEdgebnis der Amniozentese mit
Angst und Bauchschmerzen reagieren und den Briefdern Ergebnis nicht ohne ihren

Partner 6ffnen, auch wenn sie sich entschiedennaeen Schwangerschaftsabbruch nur

einer Erbkrankheit geboren wurde, ,bei Strahlendtalag und Medikamenteneinnahme wahrend der
Schwangerschatft, bei vorangegangener/n FehlgebutéleSchwangern mit ungeklarter Ursache sowie bei
erhéhtem mdtterlichem Alter (35 Jahre)" (Stractz@6, 7).
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bei einer schweren Behinderung durchfluhren zu tédge/erle 2004, 228). Die wenigsten
Frauen setzen sich, wahrend sie auf den Befund emarmit den mdglichen
diagnostizierbaren Fehlbildungen, Krankheiten urahiBderungen auseinander. Vielmehr
entstehen diffuse Bilder von Behinderungen im Kajdr Schwangeren, die Frauen
entwickeln Angst machende Phantasien von ihrem blorg@en (Schindele 1995, 267). Die
Schwangeren sind in der Zeit des Wartens wie etsi@geichzeitig ist es eine ,Zeit des
stilen Hoffens, das ungeborene Kind moge gesundw.b nicht-behindert sein
(Lammert/Neumann 2002, 80). Ayerele et al. (20(2B)2nessen der physischen und vor
allem psychischen Anwesenheit des Partners in dar Wahrend des Wartens grol3e
Bedeutung zu.

Die meisten Frauen erhalten nach einer zumeist ienadt sehr belastenden Zeit des
Wartens einen negativen Befund (Lammert/Neumann22080), welcher ,grol3e
Erleichterung und die Moglichkeit, den Rest der \&amgerschaft in Ruhe geniel3en zu
kénnen* (Strachota 2006, 174) mit sich bringt. Laanirund Neumann (2002, 81) weisen
darauf hin, dass viele Frauen nach dieser Entlgsfein Bedurfnis entwickeln, dariber zu
reden”, um diese Zeit der Ungewissheit und des &darauf den Befund reflektieren und
.rational und emotional“ (a.a.0.) verarbeiten zumnkén. Im Gegensatz dazu stehen Frauen,
die mit einem positiven Befund konfrontiert sinditer Schock und fihlen sich wie betaubt
(Strachota 2006, 174, Lammert/Neumann 2002, 81¢. Brauen befinden sich in einer
traumatischen Krise und werden in diesem Zustamtlaitmals unter Zeitdruck gedrangt,
eine Entscheidung fiir oder gegen einen Schwangstsabbruch bzw. ein Kind zu treffen
(Strachota 2006, 175). Die Befundmitteilung und Biéscheidungsfindung flr oder gegen
ein Kind mit Behinderung werden in Kapitel 3 ausfidgh erarbeitet und beschrieben.

2.3 Die Angst vor einem Kind mit Behinderung

Werdende Miitter erleben, wie bereits in Kapitel @idgehend beschrieben, wahrend der
Schwangerschaft ganz unterschiedliche Angste undbivatenzen beziglich ihres
ungeborenen Kindes, der eigenen und gemeinsameninZukmit dem Kind) usw.
(Lohmann 2005, 2; Rahden/Ayerle 2005, 27; Ayerlealet2004, 299). Dazu kommt die
Sorge, ob sich das erwartete Kind ,nicht normawakeln kénnte* (Baumgartner/Stahl
2005, 123), d.h. ob es behindert oder krank ist aafigliche Fehlbildungen hat (Wieser et
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al. 2007, 5; Ayerle et al. 2004, 223; Willenbrin@98, 144; u.a.). Die Angste von
werdenden Mittern ,vor einem irgendwie’ defektenin& sind ,vielfaltig und
unspezifisch* (Schindele 1995, 266). Baumgartned @&tahl (2005, 123) betonen, dass
diese Angste in sehr unterschiedlicher Intensitahnend der Schwangerschaft auftreten
bzw. von den Frauen erlebt werden. Ackermann (208f,fasst in einer Literaturtibersicht
die Aussage verschiedener Autorinnen zusammenAdigst vor einem behinderten Kind*
werde ,oft zur Chiffre fur zahlreiche, eher diffudagste vor korperlichen, emotionalen
und sozialen Veranderungen, die der Ubergang zuerrBchaft mit sich bringt.”
Willenbring (1999, 227) beschreibt die ,Angst voetlBnderung“ in ahnlicher Weise als
,ein Konstrukt, das fiir viele Angste, Unsicherheitend individuelle Konflikte der
jeweiligen Frau steht.” Die Autorin sieht einen Zmsmenhang zwischen der ,Dimension
der Angst vor Behinderung“ und bestimmten ,Vorstefien von Frauen ,uber ein Leben
mit einem behinderten Kind®, wobei sie hier zweipakte beschreibt: Viele Frauen haben
»geringe Kenntnisse uber Behinderung®, auf Grundgsde die Vorstellungen tberwiegend
Lunvollkommen und negativ” sind (a.a.0.). Aul3erdeird bei ,der Vorstellung vom Leben
mit einem behinderten Kind ... von einer schwereniBdd¢rung” ausgegangen, welche mit
einer hohen Belastung, einer ,lebenslangen Aufgaioel' einer permanenten ,Fursorge” in
Verbindung gebracht wird (a.a.0.). Die Angst varesn Kind mit Behinderung ist ,nicht
untypisch fur eine normale Schwangerschaft. Siedlerfedoch durch die Prénatale
Diagnostik, deren Ziel auch die Verhinderung vondkchen Schadigungen ist, besondere
Beachtung. Dies fuhrt zu einer kunstlichen Steiggrudes Angstniveaus bei den
Schwangeren® (Willenbring 1998, 144f).

Einige Autorlnnen (Wieser et al. 2007, 11; Ayerteaé 2004, 222; Schindele 2001, 62;
Weigert, 2001, 54ff; u.a.) sind der Ansicht, dadiDPhaufig als ,,Bewaltigungsstrategie fur
Ambivalenzen und Angste* (Schindele 2001, 62) watiraler Schwangerschaft von
werdenden Mdittern herangezogen wird. So beschgditigich beispielsweise Ayerle et al.
(2004, 222) im Zuge ihrer Studie mit dem ,Bedurfnech objektiver Bestatigung“. Dabei
beschreiben Ayerle et al. (2004, 222ff) den Umgamgl die Auseinandersetzung der
Schwangeren mit PND. Anhand von Interviewpassagachen sie deutlich, dass die
Entscheidungen fiir oder gegen die Inanspruchnalomeé®WD unter anderem auch davon
abhangt, ob die Frauen das Gefuhl haben, ihrem gaind es gut, oder ob sie sich um den
Gesundheitszustand des Kindes sorgen (Ayerele 80a#l, 222f). Wieser et al. (2007, 53)
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sieht ein Motiv fur die Inanspruchnahme pranat&lexgnostik in der Hoffnung ,auf die
beruhigende Wirkung des Ergebnisses.” Pranatalds&gche Untersuchungen kénnen als
>Rituale< bezeichnet werden mit der Funktion, dd#fuBngste und Ambivalenzen zu
minimieren (Schindele 2001, 62; Weigert 2001, 953. besteht jedoch die Gefahr, die
Angste der werdenden Mitter lediglich mit pranadtamdostischen Ergebnissen zu
beschwichtigen und sich mit diesen nicht ndheriaasderzusetzen (Weigert 2001, 57).

Die Beruhigung, die durch die Durchfihrung préarditagnostischer Untersuchungen und
durch unauffallige bzw. negative Ergebnisse diemer Schwangeren empfunden wird, ist
nur eine scheinbare >Garantie< fur ein gesunded,Kda nur ein kleines Spektrum
maoglicher Behinderungen und Fehlbildungen mithgfénataler Diagnostik ausgeschlossen
werden kann (Weigert 2001, 105; Schindele 1995, B4) besteht also trotz negativer
Befunde von durchgefihrten vorgeburtlichen Untdrsngen immer die Mdglichkeit, ein
Kind mit einer Behinderung, Fehlbildung oder Kraeithzu bekommen (Weigert 2001,
105).

3. Die Entscheidungsfindung fir oder gegen die Gelbiueines Kindes mit

Down-Syndrom nach der Mitteilung eines pathologischn Befundes
Dieses Kapitel widmet sich der Mitteilung eines ipesn Befundes und der
Entscheidungsfindung fur oder gegen ein Kind miwdé&yndrom. Um der Komplexitat
dieser Themen gerecht zu werden, wird in eineneerSchritt beschrieben, wie Frauen ihre
Schwangerschaft in Bezug auf Pranataldiagnostikzbiglem Zeitpunkt der Diagnose in
Folge einer invasiven Untersuchung erleben. Befutteilnng und Entscheidungsfindung
sind im Erleben der Frau untrennbar miteinandebweden, da sich Frauen in jenem
Moment, in dem sie von der genetischen VerandedasgKindes erfahren, auch Gedanken
Uber die Behinderung machen und eine verandertgtéltamg vom Leben mit ihrem Kind
entwickeln. Aus diesem Grund werden diese beideamEm innerhalb dieses Kapitels

erlautert.
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3.1 Die Situation vor der Mitteilung eines pathologchen Befundes

Die Ergebnisse einer invasiven Untersuchung liegeabhangig von dem jeweiligen
angewandten pranataldiagnostischen Verfahren —tiva ewischen der 10. und 20.
Schwangerschaftswoche vor, in ,der Regel sind da&i€n im finften oder sechsten Monat*
(Lammert/Neumann 2002, 81). Zu diesem Zeitpunkt (lien20. Schwangerschaftswoche)
kénnen Schwangere die Kindsbewegungen bereitsrspiingl ihr dicker werdender Bauch
lant sich immer schwerer verstecken® (Schindeles1293).

In Hinblick auf pranataldiagnostische Untersuchumgénd schwangere Frauen, wie in
Kapitel 2.2. beschrieben, bis zum Zeitpunkt deruBdmitteilung einen langen, in vielen
Fallen emotional belastenden, Weg gegangen: ZunBedgr Schwangerschaft entscheidet
sich die Schwangere aus unterschiedlichen Grindemitht-invasive Untersuchungen,
beispielsweise um sich durch einen unauffélligefuB& eines Combined Tests beruhigen
und die Gesundheit bzw. Nicht-Behinderung des Uageten — scheinbar — bestéatigen zu
lassen, oder aus Freude daran, das Ungeborene nddlkiser US-Untersuchung am
Bildschirm sehen zu kénnen (Wieser et al. 200259 Ayerle et al. 2004, 235). Allein diese
Untersuchungen kdnnen von den Frauen sehr untediicii erlebt werden (Hillmer 2004,
37).

Zu Verunsicherung im Schwangerschaftserleben dmu kommt es spatestens dann, wenn
eine nicht-invasive Untersuchung ein auffalligegdbnis ergibt (Ayerle et al. 2004, 240;
Weigert 2001, 72). Um ,Gewissheit® zu ,erlangen* afier/Strachota 2006,178),
entscheiden sich dimeisten Frauen fir weiterfihrende invasive Unteltangen bzw.
willigen ein, diese in Anspruch zu nehmen (Wieserale 2007, 24; Strachota 2006, 8;
Hillmer 2004, 35). In der Zeit des Wartens auf dgafund, welche einige Tage bis drei
Wochen dauern kann (Lammert/Neumann 2002, 75, \WeRf¥©1, 85), fuhlen sich viele
Schwangere wie erstarrt, sie legen die Schwangaftselauf Eis<: Viele Frauen kdénnen
sich erst dann auf das erwartete Kind freuen bmged annehmen, wenn der Befund einer
Amniozentese oder Chorionzottenbiopsie die Gesuhdbmv. Nicht-Behinderung des
Kindes bestatigt (Lammert/Neumann 2002, 80; Schéend®95, 278) sofern dies mdglich
ist, da mit derartigen Untersuchungen lediglich igleznach einigen spezifischen
Chromosomenanomalien oder Fehlbildungen gesuchdemekann (Weigert 2001, 105).
Dieser Aussage stellt Baldus (2006, 153) Fallbelspgegeniber, in denen Frauen ,das
Ungeborene ohne Vorbehalt oder Einschrankung® ameahund eine ,bedingungslose
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emotionale Beziehung zu ihm* eingingen. Bei den \Beildus interviewten Personen
handelt es sich um Frauen, die sich fur das KintdDown-Syndrom entschieden haben.
Baldus (2006, 180) sieht die ,vorbehaltlose Annatldee Schwangerschaft und die frihe
emotionale Investition” in die Mutter-Kind-Beziehgirals einen zentralen Faktor bei der
Entscheidung fur ein Kind mit Down-Syndrom. Auf sl Aspekt wird in Kapitel 3.3.1
naher eingegangen.

Das Warten auf ein Ergebnis ist gepragt von ddlestiHoffnung, dass ,schon nichts
erkannt” (Lammert/Neumann 2002, 80) wird. Die Befmnitteilung wird gleichzeitig
ersehnt, da die Eltern sich in einem beinahe uiglithen Schwebezustand befinden, und
gefurchtet, da eine mdgliche Diagnose einer Bemiumdg beftirchtet wird. Die Angst vor
Behinderung bekommt einen >realen< Grund, wenngpadsiagnostische Untersuchungen

einen positiven Befund ergeben.

3.2 Die Mitteilung eines positiven Befundes

Die werdenden Miutter konnen sich laut Baldus (2Q%) nach der Befundmitteilung in

ihrer Korperlichkeit und Identitat verletzt zu fénl Das ungeborene Baby wachst im
Korper der Mutter heran, die Mutter empfindet dagals Teil von sich selbst, als eine
,biologische Einheit von Mutter und Kind" (a.a.OWenn bei dem Baby eine Behinderung
oder Krankheit festgestellt wird, kann die werdeMidter dies als eigene Unzulanglichkeit
empfinden (Baldus 2006, 155; Datler/Strachota 20@®). Aufgrund des Befundes einer
Behinderung fuhlen sich Schwangere nicht der Lagi@, gesundes und nicht behindertes
Kind zeugen und auf die Welt bringen zu kénnen“t(@#Strachota 2006, 180).

Wenn werdende Mitter eine ablehnende Haltung gdmgenihrem ungeborenen Kind

einnehmen und die Madoglichkeit eines Schwangersshblfiruches Uberlegen

(Datler/Strachota 2006, 180), konnen damit auchulsigefiihle einhergehen, da sie dem
gewollten Kind und damit auch einem Teil von sighbst, das ,Leben nehmen* wirden
(a.a.0.). Hinzu kommt die Angst der schwangere Fiar Situation bzw. einem Leben mit
einem Kind mit Behinderung nicht gewachsen zu &ia.O.).

Die Beziehung, die die Mutter im Laufe der Schwaageaft zu ihrem Kind aufgebaut hat,
wird durch die Mitteilung einer Fehlbildung oder id@mbweichung erheblich beeintrachtigt
(Schindele 1995, 295). Die \Vorstellung einer gersamen Zukunft ist Teil des
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Beziehungsaufbaus zwischen Mutter und Kind. St2604, 194)° ist der Ansicht, dass die
Mutter bei Erhalt der Nachricht einer Behinderuhges Kindes nicht nur ihr ,ideales Baby,
sondern auch, und das ist noch viel wichtiger,Righeit, sich die Zukunft des Babys und
der Familie vorzustellen® verliert. Die Mutter entkelt, wie in Kapitel 2.1.1 beschrieben,
im Laufe der Schwangerschaft Vorstellungen vom Kbwspielsweise Uber Aussehen,
Personlichkeit und Lebensweg des Kindes und Ulserselbst als Mutter, die jetzt mit der
neuen Dimension einer Behinderung, Krankheit odehlitldung nicht mehr zu passen
scheinen. Die mitgeteilte Diagnose verandert laagyB (1998, 122) die Lebenswirklichkeit
der Mutter: ,Alles erscheint in einem anderen Ljchh Licht der Diagnose — die
Wirklichkeit hat sich vor dem WahrnehmungshintergtiDiagnose schlagartig verandert*
(Bogyi 1998, 122).

Laut Baldus (2006, 197) wirkt auch bei Frauen, el bei einer moglichen Behinderung,
Fehlbildung oder Krankheit bereits wahrend der Swigerschaft gegen einen
Schwangerschaftsabbruch entschieden haben, diend@agraumatisierend: ,Die positive
Besetzung der Schwangerschaft und die zu dem Ungedao geknipfte Bindung werden
erschittert und fur unterschiedlich lange Zeithammie belastet” (a.a.0.). In diesem
Zusammenhang schreibt Baldus (2006, 198) weitenrk&hntnis Uber Pranataldiagnostik,
genetisch bedingte Behinderungen, Altersrisiken diedoersonliche Einstellung gegentber
behinderten Menschen stellen keinen Schutz voea@tionalen Betroffenheit dar.”

Erhéalt eine Frau die Nachricht der Behinderung shiingeborenen, so steht sie unter
~Schock” (Datler/Strachota 2006, 181) und ist wigtdubt, da in den meisten Féllen bei
Inanspruchnahme von pranataler Diagnostik die Bgstédg der Gesundheit bzw. Nicht-
Behinderung eines Kindes erhofft bzw. erwartet wirdd die Frauen auch nicht mit der
Mitteilung einer Behinderung oder Fehlbildung ihkisdes rechnen (Wieser et al. 2007,
26; Schindele 1995, 293). Die Frauen durchlebea Bieihe von Geflihlen, wobei , Trauer,
Verzweiflung und ein Gefuhl der Orientierungsloggk (Baldus 2006, 155) tberwiegen.
Unter Berlcksichtigung der verschiedenen Texte, slgh mit der Befundmitteilung
befassen, wird deutlich, dass Frauen bei der Befdrfithung ein ganzes Spektrum an

unterschiedlichen Gefiilhlen mehr oder weniger giitly erleben, wobei Schock und

13 Stern (2004) und Bogyi (1998) befassen sich mitBkfundmitteilung einer Behinderung oder Fehlbilgu
zum Zeitpunkthachder Geburt, anders als in der vorliegenden Arlbeit,der es um die Befundmitteilung
vor der Geburt geht. Im Zuge der Auseinandersetzuitgdieser Thematik zeigte sich, dass Reaktionen
und Erleben der Eltern auf die Befundmitteilung uad nach der Geburt sehr &hnlich, wenn nicht siogar
weiten Teilen gleich, beschrieben werden, wird hiech auf Literatur Uber die Befundmitteilung nalen
Geburt verwiesen.
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Panik im Vordergrund stehen (Rohde/Woopen 2008,V@i&ser et al. 2007, 26; Baldus
2006, 155; Strachota 2006, 174; Weigert 2001, 1dXH.). In einer Analyse der
Erfahrungsberichte von Frauen und Méannern, die &adgiagnostik in Anspruch nahmen,
Uber Pranataldiagnostik nennt Strachota (2006, a@#r anderem drei Gefuhlszustande, in
denen sich schwangere Frauen nach der Befundmiittebefinden konnen: Sie ,geraten in
Panik, werden von einem Gefiihlschaos ergriffen é&@danen gar nichts mehr empfinden:
Sie sprechen davon, taube Gefiihle zu empfindenyandier Unféahigkeit, klare Gedanken
zu fassen.” Neben dem Schockzustand kommt jedoch aun Gefiihl der Erleichterung,
endlich zu wissen und benennen zu kénnen, um wé&ciiekheit oder Behinderung es sich
handelt (Lammert/Neumann 2002, 81). Die Frauen inaaenit die Moglichkeit, sich Gber

die Behinderung oder Krankheit zu informieren.

3.2.1 Die traumatische Krise nach der Befundmitteg|

Bei der Befundmitteilung kommt es zu einer ,Art ®gonsartigen Ausweitung und
Intensivierung all der konflikthaften Gefuhle uneédanken” (Datler/Strachota 2006, 180)
der schwangeren Frau. Werdende Mutter missen sicter ,Heftigkeit der geschilderten
Regungen® (Datler/Strachota 2006, 180) schitzes.desem Grund ,reagieren“ werdende
Mutter nach der Mitteilung eines positiven Befungss, wie Menschen im Allgemeinen in
traumatischen Krisen reagieren” (a.a.0., 180f).df@sem Schluss kommen auch andere
Autorlnnen (Strachota, 2006, 175; Ensel 2002, 13&indele 1995, 298). So schreibt
beispielsweise auch Strachota (2006, 176): ,Eintipes Befund als Krisenanlass stellt eine
gewaltige Bedrohung und Erschutterung der psychisdbxistenz, der sozialen Identitat
und der Sicherheit dar." Datler und Strachota (20081) begriinden die Annahme der
akuten Krisensituation bei der Befundmitteilung ezBg nehmend auf die von Strachota
(2006) veroffentlichten Erfahrungsberichte von Eite- damit, dass Schwangere nach
Mitteilung eines pathologischen Befundes ,Phasectdaufen, die ... fir das Erleben von
traumatischen Krisen allgemein charakteristiscli:sgine Schock- und eine so genannte
Reaktionsphase.” Die Autorinnen beziehen sich dahdi Sonnecks (2000, 16f, 33f)
Darstellung von traumatischen Krisen, wobei bei seéie ,plotzliche, meist
unvorhergesehene Schicksalsschlage* (a.a.O., X6)Kdkenanlass bezeichnet werden.
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Sonneck (2000, 16f) unterscheidet vier PhasendidiéMenschen in einer Krisensituation
durchleben, um die Krise bewaltigen zu kdnnen. dnatstenSchockphasedie zwischen
wenigen Sekunden und 24 Stunden dauern kann, kasrbei den Betroffenen zu einem
innerlichen Aufruhr (Sonneck 2000, 16, 33). Menschie dieser Phase reagieren mit
.Ziellosen Aktivitaten (Toben)“ oder sie befindeictsin ,einem Zustand der ,Betdubung’,
das heil3t, es besteht keine Kommunikation mit dmaliRit* (a.a.0., 33f). Das Erleben der
Frauen von Taubheit und Erstarrung nach der Ndudhdier Behinderung, Fehlbildung oder
Krankheit ihres erwarteten Kindes (Baldus 2006, ;1S8rachota 2006, 174, 176;
Lammert/Neumann 2002, 80; u.a.) kann der Schoclkphageschrieben werden. Ebenso
sind die dezweitenPhase, deReaktionsphaseugeordneten Geflihle von Apathie, tiefster
Verzweiflung, Hilflosigkeit, Wut und Trauer (Sonhec2000, 16) im oben bereits
beschriebenen Erleben der Schwangeren wieder zderfin(Baldus 2006, 155;
Datler/Strachota 2006, 180). Die Reaktionsphasécheeeinige Tage bis Wochen dauern
kann, ist klar trennbar von der Schockphase, ,wufrldallerdings durchaus nicht
kontinuierlich, sondern schlie3t (z.B. durch engspende Intervention) auch Zeiten der
Entlastung ein, in deneBearbeitungund Neuorientierungmdoglich sind“ (Sonneck 2000,
16; Herv.i.Orig.). In dedritten Phase derBearbeitung (Sonneck 2000, 16; Herv.i.Orig.)
wird es moglich, sich mit dem Konflikt, der die K& ausgeldst hat, zu beschéaftigen bzw.
auseinander zu setzeriNeguorientierung (Sonneck 2000, 16; Herv.i.Orig.) stellt die die
vierte Phase im Krisenverlauf dar, in der es der Schwamgendglich ist, nach der
>Konzentration< auf den Konflikt, diesen >aufzulseund sich die Schwangere wieder
anderen Themen zuwenden kann. Wenn ,die aul3erdastdilkturen (soziale Umwelt)
unbefriedigend sind oder tUberhaupt soziale Isalagmtritt”, kann die betroffene Person
moglicherweise die dritte und vierte Phase nichtreiehen; damit besteht
» Chronifizierungsgefatir(a.a.O., 34; Herv.i.Orig.).

Frauen sind oft nach Erhalt eines pathologischenfurBies ,unfahig, in
selbstverantwortlicher Weise wohliiberlegte Entsdinegen zu treffen” (a.a.O., 184). Daher
kann professionelle aber auch nicht-professiorgiieerstiitzung von der Schwangeren als
hilfreich erlebt werden: Dabei kann eine Freundieroein Freund, der >fur die Schwangere
da ist< und ihr zuhort, in vielen Fallen als Untétaung ausreichen. In manchen Fallen
bedarf es einer Krisenintervention, um die posifiuberwindung der belastenden Situation
zu unterstutzen“ (Datler/Strachota 2006, 182). Bigorinnen sehen die Aufgabe einer

Krisenintervention in Anlehnung an Sonneck (20Cgf) tlarin, den ,Betroffenen zu helfen,
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ihre Handlungs- und Entscheidungsfahigkeit wiederurerlangen” (Datler/Strachota 2006,
184)1

3.2.2 Unterstitzung von Familie und Partner im Kngerlauf

Die Familie und/oder der Partner sind im Krisenaeflvon grof3er Bedeutung: So sind laut
Sonneck (2000, 102) einerseits ,Interaktionen inmittelbaren sozialen Umfeld haufig
Krisenanlass ..., andererseits konnen in diesem Rahsmeh viele Krisen abgefangen
werden.” Der Autor macht deutlich, dass Reaktioniem persénlichen Umfeld der
Betroffenen erheblich zu einem positiven, aber aoelyativen Krisenverlauf beitragen
kénnen.

Ayerle et al. (2004, 298f) kommen zu dem Schlussssddie Unterstitzung durch den
Partner wahrend einer >normalen< Schwangerschaft gmRer Bedeutung fur die
Schwangere und ihr Wohlbefinden ist. In der Ausneditnation einer positiven
Befundmitteilung wird der Ruckhalt durch die Parsohaft umso wichtiger. Wieser et al.
(2007, 63) und Baldus (2006, 155f) teilen dieseiétts Schwangere brauchen gerade in
dieser Krisensituation die Unterstitzung durch &emtner, durch welche die Grundlage
einer Entscheidungsfindung ermdglicht wird (Wieséral. 2007, 63). In Bezug auf die
Relevanz der Unterstitzung des Partners gehen uti@lAnen (Wieser et al. 2007, 61ff;
Baldus, 2006, 155f) im Zusammenhang mit der Befuttdilung auf die
Entscheidungsfindung ein. Diese zwei Zeitrdume simdErleben der Schwangeren zeitlich
sehr schwer trennbar, da es — wie am Beginn dikapgels erlautert — bereits bei der
Befundmitteilung zu einer ersten Auseinandersetauiigder Krankheit, Behinderung oder
Fehlbildung des Ungeborenen kommt. Die werdendetevistellt Uberlegungen lber die
veranderte Wirklichkeit, die Angst vor der Behingieg, Krankheit oder Fehlbildung und
einem moglichen Abbruch der Schwangerschaft anseéDigberlegungen kénnen den

Beginn des Entscheidungsfindungsprozesses darstelie in 3.3. beschrieben.

1 Die Phasen der Bewaltigung und Neuorientierungdamit die Themen der Bewaltigung der Diagnose und
die Beratung von Schwangeren nach einem pathologis®efund werden in Kapitel 4 und 5 naher
erlautert.
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3.2.3 Die Rolle der Medizinerinnen bei der Mittedueines positiven Befundes

Die Mitteilung eines positiven Befundes kann vonr dé&chwangeren — wie bereits
ausfuhrlich dargestellt — als traumatisch erlebtden. Nach Ansicht von Baldus (2006,
223) sollte mit ,der Anerkennung der traumatisielam Wirkung ... auch die
Notwendigkeit einer situationsadaquaten Befundiihuttg respektiert werden.” Diese kann
an der ,traumatischen Wirkung“ nichts &andern, sanrk jedoch dazu ,beitragen, die
Betroffenen rechtzeitig zu unterstitzen und dietiguhg zusatzlicher Krdnkungen durch
kompromittierende Haltungen, Aussagen oder symttzdisiandlungen zu vermeiden.”

Bei einer Mitteilung eines pathologischen Befundeser pranataldiagnostischen
Untersuchung zeigen die behandelnden Arztinneniéhewv Fallen nicht nur fehlende
Unterstlitzung, sondern machen auch ihre Haltung &edinderung des Ungeborenen
deutlich: Sie geben den Schwangeren zu versteheserd,Schund ... gleich abtreiben®
(Schindele 1995, 299) zu lassen oder vereinbareomatisch einen Termin in der Klinik,
weil sie davon ausgehen, dass ,die werdenden Ek&men Schwangerschaftsabbruch
wiinschen (Weigert 2001, 26). Mit dieser Haltungr d&rztinnen werden Frauen
verunsichert, es wird damit auch die gesellsclthi#giMeinung tber Behinderung als ein
»nicht notwendiges, vermeidbares Leid* (Ensel 20026) deutlich. Nach Weigert (2001,
27) seien Ubersturzte ,Entscheidungen ... deshallRdgel, denn die schwangeren Frauen
und ihre Partner kédmen dberhaupt nicht dazu, uwftmdliche Lésungen fur sich
durchzudenken.” Die Haltung der Arztinnen bei defuBdmitteilung hat also Einfluss auf

den Entscheidungsprozess werdender Mutter flr @egen das Ungeborene.

3.3 Der Entscheidungsprozess

Wie bereits beschrieben, geraten werdende Mdutteh reer Mitteilung eines positiven
Befundes in eine akute Krise bzw. einen Schockmdstgn dem sie zu autonomen und
unabhangigen Entscheidungen nicht fahig sind* (E8@2, 145). Erst in der dritten Phase
des Krisenverlaufes — nach dem ersten Schockzusiaddder Reaktionsphase, in der
zunterschiedlichste Geflihle mit ungeahnter Intéisauftreten” (Sonneck 2000, 34) — wird
fur die Schwangere ,die Bearbeitung des Krisenaeasind seiner Konsequenzen® (a.a.O.)
maoglich. Entscheidet sich die werdende Mutter niohtvenigen Stunden oder Tagen fur
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einen Schwangerschaftsabbruch, so hat sie die bhibglit, sich ,in den ersteiochefi
(a.a.0., Herv. M.S.) der Krise mit der diagnostidge Behinderung, Krankheit oder
Fehlbildung auseinanderzusetzen. Die Problemadtjed®ch vor allem darin zu sehen, dass
Schwangere die Entscheidung fir oder gegen das imdehinderung nicht erst nach
einigen Wochen treffen sollen, sondern innerhalbh emigen Tagen, wenn nicht sogar
Stunden. Also zu einem Zeitpunkt, bei dem die Bltgon der Uberwindung der Krise weit
entfernt* (Datler/Strachota 2006, 184) sind. Aucknw einige Frauen in dieser schwierigen
Situation Hilfsangebote erhalten und medizinisclegsonal dazu rat, sich fur diese
schwerwiegende Entscheidung Zeit zu nehmen, serstdbch viele Frauen unter groRem
Zeitdruck und héatten sich — riickblickend — mehrt Zigi die Entscheidung flr oder gegen
einen Schwangerschaftsabbruch gewinscht (Stra2o& 171).

Die Haltung der Arztinnen, aber auch deren Drangeminblick auf einen moglichen
Abbruch kdénnen Schwangere als sehr belastend edepfinind verunsichern (Strachota
2006, 184). In der Literatur wird diese negativelttday gegeniber Menschen mit
Behinderungen, Fehlbildungen oder Krankheiten vogite8 der Arztinnen von
unterschiedlichen Autorinnen beschrieben (StracHz2862, 183f, Weigert 2001, 27,
Schindele 1995, 299). Neben der negativen Haltumgy Medizinerinnen kann auch die
,emotionale Betroffenheit der Arztinnen und Arzteasd Entscheidungsverhalten der
werdenden Eltern mit beeinflussen® (Datler und Stoda 2006, 187).

Die Haltung von Medizinerinnen in Hinblick auf emeschwangerschaftsabbruch nach
einem pathologischen Befund ist auch Ausdruck eiadgemeinen gesellschaftlichen
Haltung zu diesem Thema: Eltern sollen ,verninftighdeln und damit dem Ungeborenen
»optimale Startchancen® geben (Beck-Gernsheim 2002 16). Mit der Diagnose >Down-
Syndrom< ist allerdings nicht mehr die Mdglichkgiggeben, als rormale< Familie zu
gelten, es wird ,das Herausfallen aus der Mitte @esellschaft befiirchtet* (Baldus 2006,
158).

.Mit der Aussicht darauf, den Zustand der ,missgltén’ Schwangerschaft durch
einen Abbruch wieder rickgangig zu machen, gehhabsauch immer ein
Normalitatsversprechen einher. In Aussicht wirdtgiés in die Normalitat zurtick
zu kehren und in der Mehrheitsgesellschaft wiedemukommen* (Baldus 2006,
159).
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Diese Erwartung der Gesellschaft an die Schwangezeantwortungsvoll zu agieren
(Schindele 2002, 58), sowie die Befurchtungen ddgm@&ngeren vor den Reaktionen der
sozialen Umwelt stellen einen relevanten AspektEimischeidungsprozess fur oder gegen
ein Kind mit Behinderung dar.

Die weitgehend negative gesellschaftliche Haltuegemtber Menschen mit Behinderung
beeinflusst die Entscheidung fur oder gegen eindKmit Down-Syndrom, da die
werdenden Miutter auch Uberlegen, in welchem UmietdKind aufwachsen wird. Aus
diesem Grund ist auch der >naheresoziale Kontextder Schwangeren fur die
Entscheidungsfindung von Bedeutung. Im Zuge dessdBeidungsprozesses ist die
Unterstitzung der Schwangeren durch nahe steheratesdiden relevant. Diese kdnnen
dazu beitragen, die Tatsache der Behinderung desi@n Kindes anzunehmen. In diesem
Zusammenhang nennt Baldus (2006, 231) ,sozialedvessn“ und bezieht sich dabei auf
Schréder und Schwarzer (1997, 183, Herv.i.Origelche unter diesersgpziale Integration
verschiedene Formen deozialen Unterstlitzungind qualitative Beziehungsaspekte
verstehen. Als soziale Ressourcen zur Bewadltig@mddéagnose >Down-Syndrom< kdnnen
der Partner der Frau, welcher als Vater des Kiragieder Zukunft des Kindes teilhat bzw.
teilhaben sollte, die Familie der Schwangeren, @weh Freundinnen und Bekannte der
werdenden Mutter genannt werden. Diese kdnnen darcWerhalten fur die Schwangere
beim Umgang mit der Entscheidungssituation alsrdidh erlebt werden (Baldus 2006,
231).

Eine unterstitzende Haltung des Partnéwnn der Schwangeren die Mdglichkeit geben,
sich verstanden zu fiihlen und damit Raum und Zeitdén Entscheidungsprozess zu haben
(Baldus 2006, 156; Wohlfahrt 2002, 78). Auf der emsh Seite kann eine ablehnende
Haltung des Partners gerade diesen Raum flur desclistiungsprozess einengen bzw.
verwehren (a.a.0.). Die Frau muss dann fir denrdmei einer eigenen Entscheidung
kampfen. Zusatzlich muss sie die Moglichkeit ddsimilgen Aufziehens des Kindes mit
einer Behinderung oder Fehlbildung im Entscheidpragess in Betracht ziehen (a.a.0O.).

Um eine Entscheidung fur oder gegen das Ungebdrefien zu kénnen, missen werdende
Matter ihre Zukunft mit dem Kind ,visualisieren umthbei vorwegnehmen, wie ihr Leben
mit der jeweiligen Entscheidung verlaufen wirdehggl 2002, 145). Die eigene Haltung
gegenuber Behinderung und Menschen mit Behindelighgein wichtiger Aspekt im

Entscheidungsprozess flr oder gegen ein Kind ntiirgierung. So kénnen sich werdende
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Mdatter einerseits auf Grund eigener negativer ,fihsngen gegeniber behinderten
Kindern® (Bogyi 1998, 122), aber auch durch das hiMorhandensein von eigenen
personlichen (positiven) Erfahrungen mit Menscheh Behinderung gegen ihr Kind mit
Behinderung entscheiden (Willenbring 1998, 143;istdle 1995, 296). Andererseits haben
viele der Frauen, die sich fur ein Kind mit Downr8yom entschieden haben, bereits
wéahrend der Kindheit Menschen mit Behinderung kenrgelernt und/oder einen
Gesundheits- oder Sozialberuf gewahlt (Baldus 2066f, Wohlfahrt 2002, 44, 48, 52, 60).
Damit hatten diese Frauen die Mdglichkeit, sich differenziertes Bild von Behinderung
bzw. von Menschen mit Behinderung zu machen und dieker Grundlage eine
Entscheidung fur das Kind zu treffen.

Ein weiterer Aspekt im  Entscheidungsprozess fur rodegegen einen
Schwangerschaftsabbruch ist die Diagnose selbst, die >Art< der Behinderung,
Fehlbildung oder Krankheit. So ist es bspw. in degiteren Lebensgestaltung ein
Unterschied, ob das ungeborene Kind eine ,infaBstgnose und damit ein sehr begrenztes
Leben hat oder ob eine genetische oder organistiveeidhung festgestellt wurde, die
durchaus mit dem Leben vereinbar ist® (Ensel 20D25). In diesem Zusammenhang
verweist Wohlfahrt (2002, 87; Herv.i.Orig.) auf S@ngere, welcheihre Entscheidung auf
der Basis einer differenzierten Bewertung von D&yndror fir ihr Kind treffen. Dies ist
sehr interessant, da die meisten Frauen sich fiiw&ugerschaftsabbriiche aufgrund der
Diagnose ,Down-Syndrom“ entscheiden. Da im Zuge devrliegenden Arbeit
ausschlief3lich Mitter befragt werden, die sichdiir Kind mit Down-Syndrom entschieden
haben, liegt der Fokus auf dem Entscheidungsprdzessin Kind mit Down-Syndrom.
Zunachst soll jedoch in aller Kirze die Entschegldiir den Schwangerschaftsabbruch

dargestellt werden.

3.3.1 Entscheidung fiir einen Schwangerschaftsahbruc

98% aller Frauen, die einen positiven Befund nachnataler Diagnostik erhalten,
entscheiden sich flr einen SchwangerschaftsabbfDeber/Strachota 2006, 183; Ensel
2002, 145). Das heifl3t, nur eine Minoritat der Fraaatscheidet sich fir die Geburt ihres
Kindes mit Down-Syndrom, jene chromosomale Stérufig,in der Fragestellung dieser
Diplomarbeit besonders berlcksichtigt wird. Da diEntscheidung fir einen

Schwangerschaftsabbruch nach einem pathologiscledun® in der Regel die Realitat
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darstellt, sollen an dieser Stelle relevante Agspelder Entscheidung fur den
Schwangerschaftsabbruch in aller Kiirze dargesteliten.

Die Schwangeren befinden sich bei und nach deeMittg eines pathologischen Befundes
in einem akuten Schock- bzw. Krisenzustand, ,in dgenzu autonomen und unabhé&ngigen
Entscheidungen nicht fahig sind“ (Ensel 2002, 146¢ sind also nicht in der Lage, sich
Gedanken uber ihr Kind, die mdgliche Behinderuregchweige denn Uber die gemeinsame
Zukunft mit dem erwarteten Kind mit Behinderung machen. In dieser scheinbar
aussichtslosen Situation kann ein Schwangerschéftseh als einzige Mdglichkeit zur
Uberwindung der Krise gesehen werden: ,Auf dieseimtedgrund ist es verstandlich, daf
viele Schwangere glauben, das ,Problem’ nur mitemin Schwangerschaftsabbruch
bewaltigen zu konnen* (Schindele 1995, 298).

Ein Groliteil der Frauen, die mit einem pathologesciBefund konfrontiert sind, haben
keine personlichen Erfahrungen mit Menschen mitiidrung gemacht. In vielen Fallen
kennen sie Bilder von Behinderungen lediglich aes ¥ledien. Die Schwangeren haben
allenfalls ein vages, in den meisten Fallen negatiBild von Behinderung (Ayerle 2004,
226; Willenbring 1999, 50; Bogyi 1998, 122; Willemig 1998, 143). Auf Grundlage dieser
negativen Eindriicke von Menschen mit Behinderungetscheiden sich die werdenden
Mutter in den meisten Fallen gegen ein Kind mit De8yndrom (Datler/ Strachota 2006,
183; Ensel 2002, 145; Willenbring 1999, 50; Bog99&, 122; Schindele 1995, 296).

Die gesellschaftliche Haltung gegeniiber Behindehmg Menschen mit Behinderung hat
einen wesentlichen Einfluss auf die Entscheidung dinen Schwangerschaftsabbruch.
,Arzte [und Arztinnen], der Mann, Freund oder Freim— alle halten es fiir unverniinftig,
ein behindertes Kind auf die Welt zu bringen* (Sxhale 1995, 296). Dabei ist also auch
die, in den meisten Fallen negative, Haltung vortlAnen ein wesentlicher Aspekt bei der
Entscheidung der Schwangeren fur einen Schwangdtsahbruch (Datler/ Strachota 2006,
187; Strachota 2006, 184; Weigert 2001, 27). Wadddvilitter haben Angst ,vor negativen
Reaktionen ihres sozialen Umfeldes. Das fuhrt zoieAnung des Kindes und damit zum
Schwangerschaftsabbruch® (Willenbring 1998, 145, agch Willenbring 1999, 50).

Die Vorstellung des Lebens mit einem behindertemdKinterscheidet sich radikal von den
Zukunfts- und Lebensplanen der Schwangeren, deedier der Mitteilung eines positiven
Befundes hatte. Bei werdenden Mduttern ist untereserd ein gesundes bzw. nicht-

behindertes Kind auch deshalb erwartet und erwiinsiehdie Frauen friher oder spater
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wieder in ihren Beruf zuriickkehren wollen (Willemgy 1999, 232). Die Moglichkeit der
Vereinbarkeit von Beruf und Kind mit Behinderungt iir die Schwangeren nicht
vorstellbar. Ein Kind mit Behinderung stellt fir elé Frauen ,eine gravierende
Lebensumstellung” (a.a.0.) dar, zu der die meigterdenden Miitter (in dieser Situation)
nicht bereit sind. Mit anderen Worten: Werdende tgtitverbinden ,mit dem Begriff des
behinderten Kindes eine lebenslange Aufgabe unel ggnmanente Fursorge” (Willenbring
1998, 143). Folgt man diesem Gedankengang, soaensas fur schwangere Frauen nicht
maoglich, sich eine Zukunft mit einem Kind mit Betderung in einem positiven Sinne

vorzustellen und sie entscheiden sich schlielicleinen Schwangerschaftsabbruch.

3.3.2 Die Entscheidung fir ein Kind mit Down-Symaro

Sowohl Baldus (2006, 165) als auch Wohlfahrt (2@, beschreiben die Entscheidung fir
ein  Kind mit Behinderung als einen hoch komplexemultifaktoriellen
~Abwagungsprozess® (Baldus 2006, 165), welcher imem gesellschaftlichen Kontext
stattfindet, der ,den selektiven Abbruch nach degbose Down-Syndrom als normalen
und folgerichtigen Schritt der Verfahrenslogik pataier Diagnostik ansieht (a.a.0.). Im
Gegensatz zu Wohlfahrt (2002), welche das Hauptaugek ihrer Arbeit auf
beeinflussende Faktoren der Entscheidung fir emd Knit Down-Syndrom legt, zeichnet
Baldus (2006) den gesamten Prozess der Entschaithohgng nach. Im Folgenden werden
die wichtigsten Schwerpunkte, die sich aus dendhomsgsarbeiten von Baldus (2006) und
Wohlfahrt (2002) herauskristallisierten, dargestelier werden vor allem Aspekte der
Entscheidungsfindung fir ein Kind mit Down-Syndrbeschrieben, die fur die vorliegende
Arbeit als relevant erscheinen. Aufgrund der vielemterschiedlichen Aspekte und der
Wirkung dieser aufeinander ist es im Zuge dies@tddnarbeit nicht méglich, die (Wechsel-
)Wirkung aufeinander zu beschreiben. Die >Reihgy#o) in der die Themen im Folgenden
beschrieben werden, dient dem Verstandnis des/éserk/in und ist nicht mit der

Wichtigkeit im Erleben der werdenden Mutter gleigbetzen.

3.3.2.1 Die Sichtweise der werdenden Mutter voririgleinung

Die Art und Weise, wie Behinderung von den werdenbi&ittern gesehen und bewertet
wird, ist laut Baldus (2006, 166f) bei der Entsclueigsfindung fur ein Kind mit Down-
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Syndrom von Bedeutung. Diese Sichtweise der vordi&al2006) interviewten Frauen
unterscheidet sich wesentlich von dem in der Gedw®dift vorherrschenden negativen Bild
von Menschen mit Behinderung. Die von der gesediibthen Haltung abweichende Sicht
von Behinderung ist in den vorwiegend positiven eighbereits wahrend der Kindheit
gemachten — Erfahrungen der Schwangeren mit Mensgtie Behinderungen zu sehen
(Baldus 2006, 166). Diese Erfahrungen koénnen belspeise im ,Zusammenleben mit
einem Familienmitglied, das von einer BehinderungroBeeintrachtigung betroffen ist*
(a.a.0.) gemacht worden sein. Die Ergebnisse datitgtiven Forschungsarbeiten von
Baldus (2006) und Wohlfahrt (2002) zeigen, dasGinidteil der interviewten Frauen einen
Beruf im Bereich ,Sozial- und Gesundheitswesen‘ldBa 2006, 166) ausiubten. Die Frauen
arbeiteten beispielsweise als Krankenschwester $dederschullehrerin und hatten damit
die Méglichkeit, Menschen mit Down-Syndrom zu beagagund kennen zu lernen. Damit
konnten die werdenden Mdutter sich auch ein diffei@tes Bild von Menschen mit
Behinderung machen. Der Aspekt der Berufswahl wod Wohlfahrt (2002) nicht weiter
diskutiert. Baldus (2006, 166f) hingegen beschréibtBerufswahl und die in jungen Jahren
gepragte Haltung gegeniuber Behinderung als ,zwaidliags- und Erfahrungsbereiche der
Identitat, die den Ausgangspunkt fir den Umgangprihataldiagnostischen MalRnahmen
sowie der Bewaéltigung der Entscheidungsaufgabeniéeéin.” Die von Baldus interviewten
Frauen sprachen hierbei von ,Erfahrungen, die die $chwangerenpgepragt, also einen
wesentlichen Einfluss auf die eigene Identitat dad eigene Selbstverstandnis genommen
haben“ (Baldus 2006, 167; Herv.i.Orig.). Laut Bad@006, 166) war es den Schwangeren
damit mdglich, die ,in der Regel unhinterfragtenduals allgemeingultig akzeptierten
Definitionen von Normalitdt, Gesundheit und Kranklsuf einer personlichen Ebene mit

der eigenen Lebensrealitat zu kontrastieren urtdraerfragen.”

3.3.2.2 Die Haltung gegeniiber Schwangerschaftsaibru

Als Ausdruck dieser Sicht von Behinderung kann adah klare Haltung gegentber
Schwangerschaftsabbruapesehen werden (Wieser et al. 2007, 48; Baldus,20Q@7;
Wohlfahrt 2002, 74). In Bezug auf die eigenen Edialgen mit Behinderung zeigt sich bei
den interviewten Frauen, dass eine diagnostizéetenderung, Fehlbildung oder Krankheit
.kein selektives Kriterium ex ante* (Baldus 2006,7) und damit keinen Grund fur einen
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Schwangerschaftsabbruch darstellt. Wohlfahrt (20@2,Herv.i.Orig.) sieht die Ablehnung
eines Schwangerschaftsabbruches in den dem ,Befuadisgehenden ethisch-humanitéren
Grundhaltungen“ begrindet, welche sich in ddegation eines Rechtes, Uber Leben und
Tod zu entscheidendufRern. Laut Wohlfahrt (a.a.0.) ging es den rineavten Frauen
darum, die — aufgrund der standigen Weiterentwinllu pranataldiagnostischer
Untersuchungen — quasi-gottliche ,Entscheidungsgieweoralisch zurlickzuweisen. Auch
von Wieser et al. (2007, 48) werden einige Frauesnagnt, die sich gegen
pranataldiagnostische Untersuchungen (bzw. invadimersuchungen) entschieden haben,

da fur diese ein Schwangerschaftsabbruch grundadétacht in Frage kommt.

3.3.2.3 Die Bedeutung der Schwangerschaft

Baldus (2006, 180) und Wohlfahrt (2002, 70ff) selegmen hohen Stellenwert im Erleben
der Frau in der Bedeutung der Schwangerschaft e Aufbau der Bindung zum
Ungeborenen: In der themenzentrierten Datenanalipse Entscheidungsprozesse fur ein
Kind mit Down-Syndrom von Baldus (2006, 180) hathsilie ,vorbehaltiose Annahme der
Schwangerschaft und die frihe emotionale Investiti@als zentraler Faktor heraus
kristallisiert. Das Kind ist von den Eltern geplamd vollkommen erwinscht und damit ist
~eine frihe hohe emotionale Investition in die Wiinsch eingetretene Schwangerschatft fur
die Frauen konstitutiv® (Baldus 2006, 180). Dies mkot auch in der frihen
Auseinandersetzung mit dem Ungeborenen, also jirfrdbzeitigen Befassung mit seinem
vermeintlichen Geschlecht und der NamensgebungAusdruck” (a.a.O.).

Die Frauen hatten bereits zu einer Zeit Vorstelamgnd Phantasien von dem Kind, in ,der
sich das Ungeborene weder durch Kindsbewegungbliclkeispirbar macht noch in Form
einer kindlichen Gestalt per Ultraschall visualibar ist* (Baldus 2006, 180). Wohlfahrt
(2002) kommt in ihrer Arbeit Gber ,,Griinde und bdkissende Faktoren fir die Fortsetzung
der Schwangerschaft nach der Diagnose eines Dowdr&ys” zu ahnlichen Ergebnissen:
Sie nimmt an, dass ,die Schwangerschaft unter einesiimmten Aspekt eine besondere
Wichtigkeit* (a.a.O., 70) fur die befragten Frauskommt. Die Autorin sieht die besondere
Wichtigkeit darin, dass alle ,in dieser Studie lagten Frauen ... bei der Geburt ihres
Kindes mit Down-Syndrom dieses sozial-normierte &ehiter bereits erreicht oder
Uberschritten® (Wohlfahrt 2002, 71) hatten, d.he dirauen galten aufgrund ihres Alters
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(Uber 35) als Risikoschwangere. Gerade weil dieuéra,vom biologisch-funktionellen
Standpunkt aus nicht mehr als ,vollwertige Frau’gelten, gewinnt did-reude tber eine
unerwartete Schwangerschaft ihr besonderes Gewicht* (a.a.O.; Herv.i.Origir andere
von Wohlfahrt (2002, 71) befragte Frauen bekam Slahwangerschaft eine besondere
Bedeutung, da diesals Ausdruck der neuen -Liebesbeziehurigoeschrieben wurde. Die
Autorin (2002, 70, 72) stellt im Gegensatz zu Baldi2006, 180) keinen (direkten)
Zusammenhang zwischen der Wichtigkeit der Schwacpeft und der emotionalen
Bindung zum Kind her, sondern sieht in diesen zdgpekten zwei >allein stehende<
Kategorien, die sie anhand der Interviewaussagehrrmdeen herausgearbeitet hat.
Aufgrund der Freude Uber die Schwangerschaft unaegativen Haltung gegentiber einem
maoglichen Schwangerschaftsabbruch, entscheidenFsaien gegen die Inanspruchnahme
invasiver Untersuchungen (Baldus 2006, 181; Wiesai. 2007, 48). Im Gegensatz zu den
interviewten Frauen von Wieser et al. (2007, 48klchwe insbesondere invasive
vorgeburtliche Untersuchungen aufgrund ihrer aldelden Haltung gegeniber einem
Schwangerschaftsabbruch ausschlossen, sieht B&R@6, 181) einen Grund fur die
Ablehnung invasiver Untersuchungen in der potdetiel ,Geféahrdung [der
Schwangerschaft] von auf3en®. Diese Frauen, so Bdkla.O.) weiter, haben drei Faktoren
gemeinsam, aufgrund derer die Schwangerschaftralgil,und ungewiss” erlebt wurde: das
eigene biologische Alter, der langjahrige ,Aufschules Kinderwunsches aufgrund
beruflicher oder partnerschaftlicher Motive" unde djUngewissheit Uber die eigene
Reproduktionsfahigkeit” (a.a.O., 180). Diese Fragwiliten das Risiko einer Fehlgeburt bei
einer Amniozentese den wenigen Moglichkeiten theméipcher Interventionen im Falle
einer Behinderung gegenuber und entschieden sgéngavasive Untersuchungen (a.a.O.,
181).

Die hier beschriebenen Frauen entschieden sick gdiohtem Altersrisiko gegen eine
Amniozentese, was bei den ,Medizinerinnen auf Wstkerd“ (Baldus 2008, 260; Baldus
2006, 181) stie3. Laut Baldus (2008, 260; HervigQrwird ein ,Verhalten, das die
maximale Teilnahme an zur Verfigung stehenden Buntbungen vorsieht,
systembedingt positiv verstarkiMit dieser ablehnenden Haltung gegeniber invasive
Untersuchungen entsteht ein ,Spannungsverhaltnaa.@Q.) zwischen behandelnden
Medizinerlnnen und Schwangeren, daferzicht auf Diagnostik ... verlangt eine starke

Abgrenzungsleistufiga.a.O.; Herv.i.Orig.) von den Frauen.
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3.3.2.4 Schock aufgrund der Diagnosemitteilung

Frauen erleben, selbst wenn sie sich bereits infieNbder Diagnosemitteilung mit einer
maoglichen Behinderung Down-Syndrom auseinandertgielsaben, bei der Mitteilung eines
pathologischen Befundes einen Schock (Baldus 2Q@6&; Baldus 2006, 155). Baldus
(2008, 261) weist darauf hin, dass eine ,kogni#rgizipation im Vorfeld des faktischen
Befundes ... keinen protektiven Faktor auf die enratie Wirkung der Diagnose* darstellt.
Laut Respondentinnen erfolgen die Uberwindung dieSzhocks und die erneute
Annaherung an ihr ungeborenes Kind in einem ,medsgen Anpassungsprozess” (Baldus
2006, 197). Aulerdem erzahlen die Interviewten vbrem ,Bemihen, trotz der
Desillusionierung dem Ungeborenen weiterhin eineshu&raum fur Wachstum und
Entwicklung zur Verfigung zu stellen” (a.a.0.). BBeAussage beschreibt die schrittweise
matterliche Annahme des Ungeborenen auf emotionBleene trotz diagnostiziertem

Down-Syndrom.

3.3.2.5 Die Unterstitzung des Partners und desakorlUmfelds

Wie bereits (Kapitel 3.3) erwahnt, erleben schwaadgeauen die Unterstitzung durch den
Partner als hilfreich (Baldus 2006, 156; Wohlfa@02, 78). Laut Wohlfahrt (2002, 78;
Herv.i.Orig.) ist die Erfahrungeinertragfahigen Partnerschafiauch nach der getroffenen
Entscheidung fir ihr Kind mit Down-Syndrom fur déehwangere relevant. Auch Wieser et
al. (2007, 63) beschreiben die Bedeutung fur diedermde Mutter, dass die ,getroffene
Entscheidung” von ihrem Partner mitgetragen werde.

In der krisenhaften Situation, in der sich die Sahgere nach der Befundmitteilung
befindet, erscheint es als besonders relevant igirBétroffene, sich Unterstiitzung und
Ruckhalt von Seiten der Familie holen zu konnened&i et al. (2007, 68) und Wohlfahrt
(2002, 78) beschreiben die Bedeutung von Unterstigtaus dem familidren Umfeld. Auch
Baldus (2006, 231) sieht die Familie als eine deARessource, auf welche die Schwangere
in ihrer Entscheidungssituation hilfreich zurtickfge kann. Betrachtet man in diesem
Zusammenhang die von Baldus (2006, 166f) beschreelSnzialisation der Schwangeren
durch frihe Erfahrungen mit Behinderung im nahef@miliaren Umfeld, so lasst sich
annehmen, dass Frauen gerade in dieser Situatiterstlitzung von Familienmitgliedern

erhalten. Die von Baldus (2006, 157f) interviewférauen beschreiben jedoch ein ganz
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anderes Bild: ,Die Geburt eines Kindes mit Down-&ym wird in den familiaren

Diskursen ausschlief3lich als Tragddie angeseheati(B 2006, 158). In der Regel wird die
Frau von ihrem familidren Umfeld zum Abbruch deh®angerschaft gedréangt (a.a.O.).
Dieser Appell I6st bei werdenden Miuttern laut Bald(2008, 262) vor allem zwei

Emotionen aus:

»Zum einen fuhlen sie sich in ihrem Wert und ihfamerkennung als Mutter ...
eines ,vorzeigbaren’ Kindes herabgesetzt; zum amdererunsichert sie die
Erfahrung, auch im eigenen familiaren Umfeld kaumogonalen Ruckhalt oder

Trost zu finden.”

Die Entscheidung fir ihr Kind mit Down-Syndrom esggn der Tendenz zum Abbruch
kann in der Familie ,Briche in der Kommunikation igghen den Generationen,
Phanomene der gegenseitigen Uberforderung und éevdtstandnisse sowie psychische
Dekompensation“ (Baldus 2006, 158) hervorrufen.dsttitzung durch die Familie ist also
fur die werdende Mutter sehr wichtig, kann jedatlvielen Féllen von dieser nicht gegeben
werden.

Neben der Unterstitzung durch Partner und Famdienkdie Schwangeren es auch positiv
erleben, wenn Freundinnen und Bekannte bspw. ipi@elsen Unterstitzung signalisieren
(Wohlfahrt 2002, 78; Baldus 2006, 231f). Das Miteriehen des Freundeskreises wird laut
Wieser et al. (2007, 67ff) zwiespaltig von den vesrden Muttern erlebt: Auf der einen
Seite erwarten sie Unterstitzung und besprecherFmaitndinnen und Bekannten, welche
.Meinung diese Bezugspersonen haben, welche Entkoigen sie in ihrer eigenen
Schwangerschaft getroffen haben bzw. welche sigetrevirden” (a.a.O., 67). Auf der
anderen Seite z6gern viele Schwangere, bei eindfallen Befund das Gesprach mit
nahe stehenden Personen zu suchen, da ,sich dreseenFdurch solche Gespréache
vergleichsweise wenig Unterstitzung erwarteten“a.@., 70). Dies driuckt die
gesellschaftliche Haltung aus, die werdenden Mattegi der Entscheidungsfindung fur
oder gegen ihr Kind mit Down-Syndrom entgegenstehen

Es scheint, als wére es entlastend fur die werdengligitter, wenn Familie und
Freundeskreis ,die Bereitschaft signalisieren, Bi@scheidung solidarisch mitzutragen®
(Wohlfahrt 2002, 78).
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3.3.2.6 Unterstlitzung durch Beratungsinstanzen

Abgesehen vom personlichen Umfeld der werdendeneavikbnn auch auf professioneller
Ebene Unterstiitzung durch Beratungsinstanzen erfolglierbei sind einerseits Beratung
(von Seiten der behandelnden Arztinnen oder vorchpssozialen Beratungsstellen) und
andererseits Selbsthilfegruppen zu nennen, beindgligter mit anderen Betroffenen reden,
aber auch Kinder mit Down-Syndrom kennen lernemkdn

Beratung durch Medizinerinnen wird von den Schwamgeanz unterschiedlich erlebt. So
beschreibt ein Teil der von Baldus interviewten uera die Beratung nach der
Befundmitteilung als ,einseitig und unzulanglicilBaldus 2006, 261), eine ,kleine Gruppe
von Frauen® berichtet jedoch ,uber explizit posstiZrfahrungen bei diesen Anlaufstellen®
(a.a.0., 262). Die Interviewpartnerinnen von Wotfa(2002, 46, 51, 59) aulR3ern sich
vorwiegend positiv Uber die Beratung durch Medidimeen.

Laut Baldus (2008, 263; Herv.i.Orig.) findeBeratung und Betreuung in der Zeit nach der
Diagnose ... nur unzureichend und nicht im Sinne Riegelangebots stdttDie Autorin
macht deutlich, dass ,es keinerlei regelhaften Abtabt, an dem sich die Frauen und ihre
Partner im Sinne eines Informations- und Beratuagskrds orientieren kbnnen* (Baldus
2006, 262). Die Suche einer (geeigneten) ,psychstbgn oder psychosozialen Beratung*
(Baldus 2008, 263) bleibt der ,Eigeninitiative* (Bas 2006, 262) der werdenden Miutter

Uberlassen. Das weite Spektrum an Institutionendmi Schwangeren aufsuchen, reicht von

.keinerlei Beratung aul3erhalb des pranataldiagedstin oder gynakologischen
Kontexts, Uber eine Beratung in einem humangerisdnstitut, Beratung bei
einer Familientherapeutin, bei einem Seelsorgereiber Klinikpsychologin, einer
kirchlichen Beratungsstelle, einer therapeutiscsgebildeten Arztin etc* (a.a.0.).

Auch bei Wohlfahrt (2002, 63) findet sich lediglieme Frau, die Uber Beratung durch eine
Psychologin berichtet. Diese Beratung empfindetda als entlastend, da die Psychologin
der Frau ,das Recht auf alle Gefiihle, Zweifel unalifigkeit zugestand” (a.a.0.).

Ebenso wie bei der psychosozialen Beratung bleith @ie Suche nach Selbsthilfegruppen
selbst Uberlassen. Viele der befragten Schwangrreimten Kontakt zu Selbsthilfegruppen
und — in diesem Zusammenhang — zu Menschen mit E®ymadrom, um Informationen

Uber Down-Syndrom, aber auch Uber das Leben méneiKind mit Down-Syndrom zu
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erhalten (Wohlfahrt 2002, 54, 59; Baldus 2006, 2Mese Informationen dienten den
Frauen laut eigener Aussage der Entscheidungsfindund einer entsprechenden
Lvorbereitung” (Wohlfahrt 2002, 46) auf ihr erwae Kind mit Down-Syndrom (Baldus
2008, 264). Der Kontakt zu Familien mit einem Kimit Down-Syndrom ermdéglicht den
Frauen ,einen ressourcenorientierten Zugang zuBadninderung ihres Kindes" (Baldus
2008, 264).

3.3.2.7 Der Einsatz von personalen Ressourcen

Im Prozess der Entscheidungsfindung bedarf es nelmn sozialen Kontext auch
.personaler Ressourcen(Baldus 2006, 231; Herv.M.Sder Schwangerenwelche die
Entscheidung fir ein Kind beeinflussen. Unter ,peeden Ressourcen” werden von Baldus
(2006, 231) ,dem kritischen Lebensereignis vorabegde Kompetenzen,
Widerstandskrafte und Kontrolliiberzeugungen® (aja.@rstanden. Nach Ansicht von
Baldus (2008, 262f) konnten neben ,einer ausgepréadgiblichen Sensibilitat ... eine
generelle Uberzeugung von der eigenen Selbstwirksiyein grundlegender Optimismus,
die erfolgreiche Bewaltigung friherer kritischer blemsereignisse und ein offensiver
Umgang mit der neuen Lebenssituation als hilfredemtifiziert werden.” Wohlfahrt (2002,
66f, 79, 89) sieht im Selbstbild und der emotionaleBeschaffenheit< bzw. der
Personlichkeit der werdenden Mutter relevante lagiken fur die Entscheidung fir ein
Kind mit Down-Syndrom. Damit ist gemeint, dass sale von Wohlfahrt (2002, 79)
befragten Frauen ,bei ihrer Entscheidung [fur ifmd] auf Empfindungen und Gefiihle, die
fur sie emotional-intuitive Uberzeugungskraft bes@R verlieBen. Dieses Vertrauen in die
eigene Intuition steht im Gegensatz zum derzeitiggesellschaftlichen und
wissenschaftlichen Diskurs im Zusammenhang mit PNQvelchem ,Emotionalitat per se

. als bloRR subjektiv abqualifiziert wird* (a.a.Ofur Wohlfahrt (2002, 90) stellt die
.integritdt des Selbstbildes eine wesentliche Kongmte fir die zu treffende
Entscheidung” dar.
Bei dem Bemihen der Frau, eine Entscheidung zufetref,die ihrem eigenen
Selbstverstandnis und ihrer biographisch und bietufjewachsenen Identitat am starksten
entspricht”, ist die ,Imagination der Zukunft hinktlich beider Optionen* (Baldus 2008,
264) besonders relevant. Auch Ensel (2002, 145} sime besondere Herausforderung der
Schwangeren darin, dass die Frauen die eigene jRukusualisieren und dabei
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vorwegnehmen [mussen], wie ihr Leben mit der jenyeil Entscheidung verlaufen wirde.*
Ein Teil der von Wohlfahrt (2002, 81; Herv.i.Origiterviewten Frauen sieht inMgrzicht

auf eine konkrete Zukunftserwarttnggw. in einer abwartenden ,Haltung des Auf-sich-
zukommen-lassens [sic]‘ eine notwendige Haltung, zukiinftig anstehende Probleme

bewaltigen zu kénnen.

Sehr interessant schien mir, dass sowohl Baldu66(2@008, 263) als auch Wohlfahrt
(2002, 90f) die Thematisierung von >Spiritualit@iiduReligion< im Entscheidungsprozess
fur ein Kind mit Down-Syndrom als unterstttzendidmwén. So wurden laut Baldus (2008,
263) religiose ,Aspekte in zwei von zehn Fallen leetpals Ressource aktiviert.” Dies
scheint in Bezug auf die allgemein eher negativeeligchaftliche Einstellung gegenuber
Kirche und Glauben im ersten Moment tiberraschenst jedoch bei naherer Betrachtung
nachvollziehbar. Zwei von funf der von WohlfahrtO(@®, 90; Herv.i.Orig.) interviewten
Frauen beschreiben diggradeim Zusammenhang mit der diagnostizierten Behinagru
ihres Kindes gemachten Erfahrungen” als ein ,Duwhkgen eines grof3eren, spirituellen
Zusammenhanges einer rationalisierten Welt.“ Di¢ofio sieht in dem religiosen Bezug
einen Hinweis darauf, dass ,gerade in solchen &aio@n die Chance liegen kann, zu der
Erfahrung eines tieferen Welterlebens zu gelangk®&, unser Leben wieder in einem
groReren sinnhaften Kontext zu stellen vermag, wemm bereit sind, solche
Interpretationen in unsere Entscheidungen zu imegr” (Wohlfahrt 2002, 91).

Baldus (2006, 233) sieht einen zentralen Aspektdeei Entscheidung fir ein Kind mit
Behinderung — aber auch bei der Vorbereitung ae$eli — darin, ,die Behinderung des
Kindes ... als eine Herausforderung zu betrachtenémbach kommt es zu einer
,Umdefinition des Krisen- und Problemkontextes iimem Ressourcenkontext* (a.a.O.). Das
Leben mit einem Kind mit Behinderung wird von deraden als Lebensaufgabeozw.
»Schicksalshafte BestimmungWohlfahrt 2002, 80; Herv.i.Orig.) angesehen. d$ae
Lebensanschauung beruht auf dem ,Vertrauen aufmeurgversalen Plan, der uns die

Maglichkeit erdffnet, an Schicksalsschlagen zu vgacti (a.a.0.).

Personale und soziale Ressourcen stellen einertiggohGesichtspunk sowohl wéahrend

!> Das ,Thema Religionszugehérigkeit* wurde von Bald@006, 239) laut eigenen Angaben nicht ,aktiv
vorgegeben®. Die Autorin (a.a.0.) Uberliel3 es deterviewten selbst, das Thema einzubringen, fragte
jedoch nach, ,wenn es angebracht erschien®.
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des Entscheidungsprozesses fir ein Kind mit Dowmd&ym, als auch bei der Bewéltigung
der veranderten Situation durch die diagnostiziBebinderung und Annahme des Kindes

mit Down-Syndrom dar.

4. Auseinandersetzung mit der erwarteten Behinderug

Nach der Mitteilung eines positiven Befundes und Zomge der Entscheidungsfindung
stehen Schwangere, wie in den vorigen Kapitelntdub€h beschrieben, unter Schock und
durchleben eine Krise. Nach der Entscheidung fiKihd mit Down-Syndrom mussen die
werdenden Mdtter sich mit der erwarteten Behindgranseinander setzen. Das folgende
Kapitel soll einen Uberblick geben, wie diese Anseidersetzung ablaufen und die Krise
bewaltigt werden kann. Im Zuge dessen werden zweoretische Modelle von
Bewaltigungsprozessen vorgestellt. Im zweiten deg Kapitels geht es um die Darstellung
von Bewaltigungsressourcen, welche die Schwangémerihrem Bewaltigungsprozess

unterstitzen kénnen.

4.1 Bewaltigung

Die Ankundigung der Behinderung bei der Diagnosemhiing stellt werdende Eltern vor
eine neue Situation, welche vollig unerwartete Adéoungen an die Eltern stellt. In seiner
Forschungsarbeit ,Vater und Mitter behinderter Kmd Der Prozel3 der
Auseinandersetzung im Vergleich* stellt Hin%¢1991, 13) ,einen ersten Einblick in die
Thematik® Behinderung voran, um ,ein grobes Verdtisa flr die faktische und
psychosoziale Situation der Eltern geistig behitedeiKinder zu vermitteln® (Hinze 1991,
13). Hierbei beschreibt der Autor (Hinze 1991, 14grschiedene >Ebenen<
(unterschiedliche Bereiche), auf denen die Elterih der Behinderung ihres Kindes
konfrontiert sind: Eltern mit behinderten Kinderdrnkien beispielsweise aus ihrem sozialen
Umfeld ausgegrenzt werden. So muss von den Elgesellschaftliche Anerkennung und
soziale Unterstitzung ... oftmals hart erkédmpftdeet (Hinze 1991, 14). Zudem haben

Kinder mit Behinderung spezielle Bedurfnisse, weldpezielle Fahigkeiten der Eltern

® Hinze beschaftigt sich bereits 1991 mit untersiiiéhen psychologischen ,Theorien, Modellen und
Konzepten zum Auseinandersetzungs- und Verarbeiprogel3” von Behinderung bei einer
Diagnosemitteilung einer Behinderung nach der Gathes Kindes.
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bedirfen, um angemessen auf ihr Kind mit Behindgeingehen zu kénnen (a.a.0.). Hinze
(1991, 14) sieht hier die Mdglichkeit institutioteg| fachlicher Betreuung, welche Eltern
bei der Fursorge und Erziehung ihrer Kinder zu rstigzen. Schlie3lich kdbnnen sich neben
,Sozialer und gesellschaftlicher Benachteiligungtla ,finanzielle Belastungen* aufgrund
der geistigen Behinderung ergeben (a.a.O.). Diedmglich anskizzierte Darstellung von
maoglichen Problemen von Eltern mit behinderten l€mdbeschreibt keine allgemeingultige
Realitat von Eltern mit behinderten Kindern. Hietl vielmehr aufzeigt werden, dass es
ganz unterschiedliche Faktoren gibt bzw. geben kdiendas Leben mit und das Erleben
von Behinderung auf Seiten der Eltern beeinflus€emen. ,Die Behinderung ihres Kindes
fuhrt bei den Eltern in der Regel zu einer tieftgeden seelischen Belastung, die jahrelang
andauern kann“ (a.a.0.). Hinze (1991, 15) beschdéhAuseinandersetzung der Eltern mit

der Behinderung als schwierig und langwierig:

.Die Tatsache der Behinderung zu verarbeiten, tstdie Eltern vor eine
aul3erordentlich schwierige Aufgabe. Dies bedeutetnejahrelang andauernden
Prozel} seelischer, geistiger und praktischer Kotditaon und Auseinandersetzung
zu durchlaufen, der zu einer gelungenen Verarbgitder Behinderung fuhren
kann, aber stets auch die Gefahr des Scheiternssiah birgt. Der
Auseinandersetzungs- und Verarbeitungsprozeld betd¢etanderung und damit
Entwicklung, die positiv und negativ verlaufen ka@dinze 1991, 15).

Ein positiver Verarbeitungsprozess kann zu einemahdme der Behinderung bzw.
Bewaltigung der Krise fuhren. Laut Hinze (1991, i5),die Krise der Behinderung immer

auch eine Lernchance fur sie [die Eltern; Anm.M.@d eine Mdglichkeit, sich selbst

weiterzuentwickeln.*

Die Begriffe Auseinandersetzung bzw. Verarbeitudgrien auch mit dem der Bewaéltigung
verglichen werden. In wissenschaftlicher Literatunden sich unterschiedliche Zugange
zum Thema Bewaéltigung. Eine allgemeingiltige Dé¢ifom des Begriffes ist aufgrund

zahlreicher wissenschaftlicher Publikationen Ubesdéutung und Beschreibung von
Bewaltigung sehr schwer zu finden (Gabriel et 8072 81; Schwarz et al. 1997, 1; Weber
1997, 7). So kommen Schwarz et al. (1997, 1) imeZeiger Darstellung des Diskurses zu

Bewaltigung zu folgendem Schluss: ,Der Begriff d@&ewaltigung wird in der
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psychologischen Forschung vielfach verwendet, sth&ch jedoch einer einfachen und
pragnanten Begriffsbestimmung zu entziehen.” In \d@tiegenden Diplomarbeit beziehe
ich mich auf Webers (1997, 7) Definition von Beuwgiing:

-Wenn der Begriff der Bewaltigung in den unterschiehen Kontexten verwendet
wird, dann in der Regel in dem Sinn, dal3 mit eBiawation umzugehen ist, die aus
objektiver Sicht, d.h. auf der Grundlage eines rgbjektiven Konsenses
bezuglich der Belastungshaftigkeit, und/oder augestiver Sicht des Betroffenen
in irgendeiner Weise belastend, schwierig, fordemangenehm ist.”

Im Kontext der vorliegenden Arbeit geht es um dangadng bzw. die Bewaltigung der
Schwangeren mit der Diagnosemitteilung Down-Syndrmech der Entscheidung fir ihr
Kind.

Bewaltigung einer Krise

Betrachtet man die Mitteilung eines pathologiscigefundes als Krisenanlass (Baldus
2006, 226; Strachota 2006, 175), wie in 3.2 besblen, so ware Bewaltigung der
Behinderung bzw. der Diagnoseerdffnung einer Bedmmag in der dritten und vierten
Phase anzusiedeln. Zur Veranschaulichung wird itgdfalen der Krisenverlauf dargestellt:
Eine Krise hat einen prozesshaften Charakter undufein vier Phasen: Di€chockphase
ist eine ,erste Reaktion auf den Krisenanlass“anwbn den Betroffenen die ,Wirklichkeit
... ferngehalten” wird (Sonneck 2000, 16, 33). Beaktionsphastlgt unmittelbar auf den
ersten Krisenschock und beinhaltet die ,Konfrowtatimit der Realitat“; aufgrund der
Lungeahnten Intensitat® unterschiedlichster Gefjildee in dieser Phase erlebt werden
kénnen, reagieren Betroffene ,unter Einsatz psytigs Abwehrmechanismen® wie
beispielsweise mit Verdrangung, Verleugnung, semaRUickzug und &hnlichem (a.a.O.,
33). Im Zuge deBearbeitungsphadgést sich der/die Betroffene allméhlich von Trauomal
Vergangenheit, damit wird es mdglich, neue Intezesal entwickeln und Zukunftspléne zu
schmieden (a.a.O., 34). In der Phase Meuorientierungist das ,Selbstwertgefuhl ...
wieder aufgerichtet, neue Beziehungen werden aofgeren und gehalten® (a.a.0.).
Sonneck (2000, 16) weist darauf hin, dass diesedPhaicht nach einem strengen zeitlichen

Ablauf von der ersten bis zur vierten Phase vedglauund die Krise daraufhin
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>abgeschlossen< ist. Es ist vielmehr so, dass dalitungs- und Neuorientierungsphase
immer wieder durch die Reaktionsphase unterbroetemden kann: Es muss ,im Verlauf
der ersten Wochen und Monate mit neuerlichem Aigitreder Reaktionssymptomatik
gerechnet werden."

Nachdem die ersten zwei Phasen eher das Erlebe®ctiarangeren wahrend und nach der
Diagnosemitteilung einer préanataldiagnostischenet$nichung beschreiben, erlangen im
Zusammenhang mit der Bewadltigung der Mitteilung @esitiven Befundes bzw. der zu
erwartenden Behinderung vor allem die dritte uneitei Phase Bedeutung. In der dritten
Phase, der Bearbeitungsphase, l6st sich sie Sclewarsghrittweise ,von Trauma und
Vergangenheit® (Sonneck 2000, 34). In dieser Plsisglie Bearbeitung des Krisenanlasses
und seiner Konsequenzen mdoglich* (a.a.0.). Damiinkiaut Sonneck (a.a.O., 16f) unter
~gunstigen Vorraussetzungen ... die Phase der Neumtang erreicht werden, in der die
innovative Chance der Krise genitzt werden kannehtGes bei Bewaltigung um den
Umgang mit einer belastenden Situation (Weber 199#, also mit der Diagnose bzw. der
Diagnosemitteilung Down-Syndrom — so kann man Bgguilg im Sinne einer
Bearbeitung und Neuorientierung sehen. In den retstéden Phasen eines Krisenverlaufes
ist ein >Umgang< mit dem Krisenanlass noch nichglmt, weil es sich hier um einen
Schockzustand und eine unmittelbare Reaktion aof Biefund Down-Syndrom handelt.
Baldus (2006, 226f) arbeitet im Zuge ihrer Intevwamalyse in den ,Phasen der Bearbeitung
und Neuorientierung“ zentrale ,Strategien ... zur R#igung der kritischen
Lebenssituation* heralfs wobei sie vor allem jene Aspekte beleuchtet, aelgsich aus
der Sicht der Frauen als unterstitzend und hitirereviesen haben.*

Sonnecks (2000, 16) Aussage uber das neuerlichérgden der Reaktionssymptomatik®
wahrend der Bearbeitungs- und der Neuorientierumgspwerden von Baldus bestéatigt, die
dieses als ,Momente der Blockierung und HilflosigkéBaldus 2006, 227) bezeichnet.
Zudem hebt die Autorin ,die Heterogenitat der Bawdahgsaktivitdten der betroffenen
Frauen“ aufgrund unterschiedlicher personaler wzibter Ressourcen hervor (a.a.O.).

7 Baldus (2006, 226-288; Herv.M.S.) bezieht sich Hinblick auf die ,Bewéltigung derkritischen
Lebenssituatiohvorwiegend auf die Entscheidungssituation firrogegen ein Kind mit Behinderung. In
dieser Arbeit, und speziell in diesem Kapitel, sedl um die Auseinandersetzung und Bewaltigung der
neuen Realitat gehen, mit der die Schwangere kot wird.
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Trauern als Bewaltigung

Trauern als eine Form der Bewaltigung wird vordénglig mit dem Verlust des
ungeborenen Kindes, also mit Totgeburt, Fehlgebder mit der Entscheidung fur den
Schwangerschaftsabbruch aufgrund eines patholapsdBefundes in Zusammenhang
gebracht (Lothrop 2007, Beutel 2002, 82, 119ff, @002, 127f). Ensel (2002, 128)
kommt nach Interviews mit Hebammen, die Frauen w@hrder Trauer begleiten, zu dem
Schluss, dass hinsichtlich der Art des Verlustesalso Totgeburt, Fehlgeburt oder
Entscheidung fir einen Schwangerschaftsabbruch eawm positiven Befund — kein
Unterschied gemacht werden kann: ,Immer geht eslienTrauer um ein verlorenes Kind,
um den Verlust einer Seele, eines Lebenstraumee-\asion 16st sich auf, ein Lebensplan
ist zerrissen, ein Weg abgeschnitten. Obwohl Ersal diesem Zitat vom Tod des
ungeborenen Kindes ausgeht, kann gerade der ZWaitdes Zitates auch fur Schwangere
gelten, die sich fur ein Kind mit Down-Syndrom erieden haben. Eine Schwangere, die
sich fur ein Kind mit Down-Syndrom entschieden hatjss genauso mit dem Verlust der
erwarteten Lebensziele mit dem Kind umgehen, wiee elFrau, die den Tod ihres
ungeborenen Kindes betrauert.

Wie in Kapitel 2.1 Dbereits beschrieben, entwickelwerdende Miutter im
Schwangerschaftsverlauf in der Erwartung eines rgg=u nicht-behinderten Kindes
Hoffnungen, Wunsche, Erwartungen, aber auch Befiingen bezuglich ihres Kindes
(Diem-Wille 2003; 52, Bogyi 1998, 120). ,Viele Ette stellen sich vor, wie das Kind
aussehen wird, welche Personlichkeit es haben etad(Bogyi 1998, 121). Es entsteht ein
>imaginaresBaby< in der Vorstellung der schwangeren Frau. Die vended#irklichkeit
aufgrund der Mitteilung eines positiven Befundesmarénataler Diagnostik und der
Entscheidung fur ein Kind mit Down-Syndrom bringt mit sich, dass diese Vorstellung
adaptiert werden muss. Schwangere betrauern densVetieser \Vorstellung: ,Eltern
behinderter Kinder trauern, sie erleben in der Badiung ihrer Kinder einen grof3en
Verlust. Die Geburt eines behinderten Kindes besteAlbschied nehmen von einem inneren
Bild des gesunden Kindes und der damit verbund&iirdtigen Lebensvorstellung* (Bogyi
1998, 113). Die Schwangere muss sowohl die Votstglivon dem erwarteten Kind als auch
die Vorstellung von dem Leben mit diesem den nébegebenheiten anpassen.

Baldus (2006, 224) sieht die , Trauerarbeit und Aakssen von negativen Gefuhlen®* als

einen ,Teil der Bewadltigung der Krise.” Die Autoriirst der Ansicht, dass mit dem

- 65 -



4. Bewadltigung

~Wahrnehmen und Zulassen dieser Geflhle ... die Isosl§ von dem imaginierten Kind*

moglich wird und auf ,die emotionale Annahme deslea Kindes" (a.a.0.) vorbereitet.

Wichtig hier ist aufzuzeigen, dass es sich bei d@ranicht um ein einmaliges Gefilhl,

sondern vielmehr um einen Trauerprozess handdlt;-dihnlich wie bei Sonnecks oben
angefuhrtem Krisenmodell — in Phasen ablauft (Bab898, 120, 125; Kast 1994, 16f;

Hinze 1991, 168). Kast (1994, 16f) identifiziert ihrem Buch ,Sich einlassen und

loslassen” vier Trauerphasen, die mehr oder werdgechlaufen werden missen, um den
Verlust bewaéltigen zu kdnnen. Trauer kann alsq@lsance fur Veranderung® (Bogyi 1998,

113) verstanden werden. AbschlieBend ist anzumerdass Trauer grundsatzlich als ein
notwendiges Mittel zur Bewéltigung von Verlustempainterschiedlicher Art zu sehen ist
(Kast 1994, 7).

.rrauer ist als ein umfassendes Phanomen zu setanetztlich Uberall dort
anzutreffen ist, wo grundlegende Bedurfnisse nipeftiedigt und Enttauschungen
verarbeitet werden mussen. Jede Krise, jede Etechiiy bringt es mit sich, sich
auf sich selbst besinnen zu missen und einen Aarsg@nsetzungsprozeld in Gang
zu bringen* (Bogyi 1998, 113).

4.2 Bewaltigungsressourcen

Wie mit einer krisenhaften Situation umgegangerdwind auf welche Art und Weise diese
schlie3lich bewaltigt werden kann, hangt davonveddche Unterstitzungsmaoglichkeiten —
also Ressourcen — zur Verfligung stehen. SchrodgrSehwarzer (1997, 174) verstehen
unter ,Ressourcen ..all diejenigen Faktoren, deren Verfugbarkeit diewltigung von
StreR erleichtert. Dabei werden von den Autorinngijektive Gegebenheiten wie
Gesundheit, materielle Guter, Kompetenzen, Famiieeunde sowie Zeit* (a.a.0.) als
Ressourcen identifiziert. In &hnlicher Weise si8bhneck (2000, 18) in der ,Reaktion der
Umwelt* einen wesentlichen Faktor fur bzw. Einflussif den Krisenverlauf. Damit
betroffene Personen diese Ressourcen in Ansprubmerg ist nicht nur die objektive
Verfugbarkeit dieser Gegebenheiten von Noten: Bietne missen diese Ressourcen auch
subjektiv dahingehend beurteilen, inwiefern siehseur Unterstiitzung der Bewaltigung
eignen konnen (Schréder/Schwarzer 1997, 175). mblidk auf den ,Umgang mit der

Entscheidungssituation und die s die Entscheidung anschlieRende Verarbeitungd- un
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Vorbereitungszeitversteht Baldus (2006, 231; Herv.M.S.) unter Ressen ,all diejenigen
Faktoren, die aus der subjektiven Perspektive daudn fur ihre Bewaltigung hilfreich
waren.” Ressourcen konnen also nicht nur wahremdedéscheidung flr oder gegen ein
Kind mit Down-Syndrom als entlastend empfunden wardgondern auch in der Zeitspanne
von der Entscheidung fir ein Kind mit Down-Syndrdms hin zur Geburt. Wie bereits
mehrmals erlautert, liegt der Fokus von Baldus'd&auf dem Erleben der Schwangeren
wahrend der Entscheidungsfindung fir oder gegerkKaid mit Down-Syndrom. Die von
Baldus identifizierten Ressourcen, die die Entstimagsfindung unterstitzen, kdbnnen auch
im Erleben der Frau im Zeitraum von der Entscheggdiiim ein Kind mit Down-Syndrom bis
hin zur Geburt eine Rolle spielen.

Schréder und Schwarzer (1997, 174ff) beschreibesi Anten von Ressourcen: personale
und soziale Ressourcen. Als personale Ressourcetemwein ,positiver Selbstwert* und
positive ,Erwartungshaltungen® (a.a.O., 177) genabiese ,wirken einer pessimistischen,
resignativen Einschatzung anforderungsreicher otuen entgegen® und ,puffern gegen
die durch Bedrohung oder Verlust ausgelésten negatemotionalen Reaktionen ab“
(a.a.0.). AuRBerdem ,kdnnen positive Erwartungsimgiein adaptive, strefRreduktive ...
Verhaltensweisen des Kranken [der Schwangeren}stiteen® (a.a.0.). Es geht hier also
um eine (positive) Einstellung gegeniber der zudlggenden Situation.

Als soziale Ressourcen sind ,verschiederermen der sozialen Unterstitzungnd
gualitative Beziehungsaspeki{&chroder/Schwarzer 1997, 183; Herv.i.Orig.) ausstehen.

In der vorliegenden Arbeit stehen vor allem die iBeangen zu nahen Verwandten — wie
Eltern und Geschwister der Schwangeren — Freundlrumed naheren Bekannten im
Vordergrund.

Baldus (2006, 231f) greift dieses theoretische Modaf und adaptiert es hinsichtlich
Frauen, die sich in der Situation befinden, siahdidier gegen ein Kind mit Down Syndrom
entscheiden zu mussen. ,Unterstitzungsinstanzendemevon Baldus (2006, 260) als eine
.Erweiterung der personalen Ressourcen“ beschriebeziche ,die Einbeziehung der
sozialen Systeme, in die die Frauen eingebundeh)‘simeinen. Diese sollen die Frauen in
ihrer Auseinandersetzung mit dem erwarteten KindDown-Syndrom unterstiitzen. Dabei
sind neben Selbsthilfegruppen und Beratung auch Bigtnerschaft und die
Herkunftsfamilie, sowie ihre Geschwister gemeinal(is 2006, 261f, 262f, 266f, 268f,
273f).
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In der vorliegenden Arbeit werden personale undad®Ressourcen im Sinne von Schroder
und Schwarzer definiert und an die Situation den@&mgeren adaptiert. Die ,Expertfi*
als Ressource stellt eine dritte Art der Ressoulae welche sich vor allem auf die
Unterstitzung durch Beraterinnen und Mitglieder vBalbsthilfegruppen bezieht. Im
Gegensatz zu Baldus, die Unterstitzungsinstanzen Eaeiterung derpersonalen
Ressourcen beschreibt, sehe ich diese dritte Ast emhe Erweiterung desozialen
Ressourcen, da auch bei dieser Art der RessourcBedtehungsaspekt eine Rolle spielt.
Meiner Auffassung nach handelt sich bei personBRlessourcen um >Qualitaten<, welche
die betroffene Person selbst >besitzt< (SelbstwEBryartungshaltung, ...). Soziale
Ressourcen sind diejenigen, die der betroffenesddervon aulRen< zur Verfligung stehen
(Beziehungen). Die Besonderheit dieser Ressournggetln) liegt in der ,Asymmetrie der
Beziehung zwischen einem hilfeleistenden und eihéfeempfangenden Part* (Schroder/
Schwarzer 1997, 183). Ziel ist es, ,stre3erzeug&derderungen und deren emotionale
Folgen auf seiten des Hilfeempfangers zu reduzideea.O.).

Partner, eigene Familie und Freundinnen konnen &en Schwangeren ebenfalls als
unterstitzend erlebt werden. Bei diesen Beziehustgmt jedoch nicht der unterstitzende
bzw. hilfeleistende Charakter im Vordergrund. DiezBhung zwischen zwei Partnerinnen
besteht im Idealfall zwischen zwei gleichberecleiigtebenburtigen Partnerinnen. Auch
wenn Unterstitzung und Hilfe ein Aspekt der Bezrehisein kann, so sollte keine so
ausgepragte Asymmetrie zwischen hilfeleistendem hitidempfangendem Part bestehen,
wie dies beispielsweise bei einer Beratung derisall

Schroder und Schwarzer (1997, 191) beschreiben #ieehselwirkung zwischen
personalen und sozialen Ressourcen: So kdnnerseitsedie personalen Ressourcen ,zu
einer Steigerung der sozialen Ressourcen beitrbgen inrem Verlust entgegenwirken.”
Auf der anderen Seite kdnnen soziale Ressourcem ,/&ufbau personaler Ressourcen®

beitragen. Diese Wechselwirkung kann also bei lmeRRiessourcen unterstitzend sein.

'8 Ein Experte bzw. eine Expertin ist laut Fremdwdrteh Duden (2000, 429) ,jmd., der auf dem infrage
kommenden Gebiet besonders gut Bescheid weil3.“ Blogime Beraterin und als auch ein Mitglied einer
Selbsthilfegruppe haben sich Wissen iber Down-ymdangeeignet und kénnen dadurch als Expertin
bezeichnet werden.
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Wie in Kap. 2 und 3 aufgezeigt, kobnnen Partner, ik@msoziales Umfeld, aber auch
Beratung als wichtige Unterstiitzung zu jedem Zeikpuder Schwangerschaft fungieren.
Diese stellen aul3erdem wichtige Elemente der soariRlessource und der ,Expertin® als
Ressource dar. Im Folgenden werden vor allem Bal@096) und Wohlfahrt (2002)

herangezogen, da die Autorinnen sich mit der Eweidcimg fur ein Kind mit Down-

Syndrom beschatftigen. In dieser Zeitspanne bzw.dbeiEntscheidung fir ein Kind mit
Down-Syndrom geht es unter anderem um eine ersteeiAandersetzung mit der
Behinderung. Ich gehe davon aus, dass die genarifdktoren auch in der Zeit der
Vorbereitung auf das erwartete Kind mit Down-Symdreine (bedeutende) Rolle spielen

werden.

4.2.1 Personale Ressourcen

Unter personalen Ressourcen werden ,Merkmale urgkeriSchaften der Person wie
Kompetenzen, Widerstandkrafte und Kontrolliberzeggm“ (Baldus 2006, 231)
verstanden. Bei der Schwangeren geht es also unpenidjen Eigenschaften und
Kompetenzen, die fur sie unterstitzend sein konwoks:, Diagnose Down-Syndrom zu
bewaltigen. Baldus (2006, 299) arbeitet herauss as der Entscheidung fur ein Kind mit
Down-Syndrom das Vorhandensein personaler Resso@ioe wesentliche Rolle spielen.
,Eine generelle Uberzeugung von der eigenen Seibdstamkeit, ein grundlegender
Optimismus, die erfolgreiche Bewaltigung frihereitikcher Lebensereignisse und eine
gewisse Offensivitdat im Umgang mit ihrer Situatikonnten als zentrale personale
Ressourcen identifiziert werden* (Baldus 2006, 299)

In ahnlicher Weise beschreibt Wohlfahrt (2002) d&uation der Frauen bei der
Entscheidung fur ein Kind mit Down-Syndrom, weldhe Bezug auf die oben angefihrte
Definition als personale Ressourcen identifizieerden kénnen: Ein Grof3teil der befragten
Frauen hat eine positive Einstellung zu ihrem uogeten Kind und auch zu dem
Phanomen Behinderung (Wohlfahrt 2002, 68). Auch das Wohlfahrt (2002, 66ff)
angefuhrte ,Gefuhl, die Anforderungen mit dem Kibdwaltigen zu kénnen* und der
positive ,Einfluss auf das eigene Selbstbild“ komres personale Ressourcen gesehen

werden.
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Im Vorfeld der Diagnosemitteilung und Entscheidpigse fur ein Kind mit Down-
Syndrom — und der Vorbereitungszeit auf das Kind Bwwn-Syndrom — kann die
,geleistete Gedankenarbeit tiber prinzipielle Gruitlimgen und ethische Uberzeugungen*
(Baldus 2006, 299) als >Grundlage< dienen, die @ogere in ihren Uberzeugungen zu
bestarken und an diesen festzuhalten. So kanngeihdurchdachte Haltung gegen einen
spaten Schwangerschaftsabbruch die Frau in derclgwking fur ein Kind mit Down-
Syndrom, aber auch bei der Annahme dieses Kindstiken (a.a.O., 300; Wohlfahrt
2002, 68). Zudem sieht Baldus (2006, 299) bei eingBnol3teil der Frauen“ die
»=ausgepragte leibliche Sensibilitat gegentiber Warchsprozessen des Ungeborenen sowie
ihre Imagination und Antizipation potentieller ZuKtshorizonte* als wichtige personale
Ressource bei der Entscheidung fir ein Kind mit B<&gyndrom und in der Vorbereitung
auf dieses Kind, eine positive Einschéatzung deereg Zukunft und der Zukunft mit dem
Kind. Wohlfahrt (2002, 81) schreibt, die Frauen t&dt ,individuelle Konzepte zur
Bewadltigung von zukinftig anstehenden Problememw.“r&giert ein Teil der Frauen mit
.einem Verzicht auf eine konkrete Zukunftserwartyngndere hingegen hatten ,das
Bedurfnis, Vorsorge ... zu treffen und eine Strategie zur Bewaéltigungheosehbarer

Anforderungen von Seiten des Kindes zu entwickeln.”

4.2.2 Soziale Ressourcen

Mit >sozialer Ressource< sind Qualitat, Art und Mamdensein von Beziehungen gemeint
(Schroder/Schwarzer 1997, 183). Laut Schroder wiv8rzer sind sozialeRessourcen ...
durch das Vorhandensein eines hilfreichen sozidletzwerkes gegeben sowie durch die
Gewéhrung von tatsachlicher Unterstitzung im Bedfiaif (social support)
(Schroder/Schwarzer 1997, 175; Herv.i.Orig.). Aleziale Ressource kodnnen also
vordergrindig Partner, Familienmitglieder und Fisdlanen genannt werden.

Der Partner als soziale Ressource fur die Schwargmelt eine wichtige Rolle, da er ,als
prospektiver Vater neben der Schwangeren am urbatsten und personlichsten von der
Diagnose betroffen ist* (Baldus 2006, 260). Auf deren Seite muss er sich selbst mit der
neuen Situation der Behinderung auseinandersetagnder anderen Seite kann er die

werdende Mutter auch in ihrer Entscheidung unt&zstii Bemihungen um eine
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Auseinandersetzung mit Down-Syndrom in der Parthaf$ wird in wissenschaftlicher

Literatur zum Thema Bewaéltigung als dyadisches Ggpiezeichnet:

.,unter dyadischem Coping werden dabei die Bemihangmes oder beider
Partner verstanden, bei der Bewadltigung von indieir Belastung des einen
Partners bzw. bei dyadischem Stress mitzuwirken uwhagch gezielte
Bewaltigungshandlungen sowie -versuche eine errt¢omeoostase des vom Stress
primar Betroffenen, des Gesamtsystems bzw. dereBamg zwischen dem Paar

und seiner AuRenwelt herbeizufihren* (Gabriel eR@D8, 82).

Baldus (2006, 263) geht davon aus, dass die weetkeBtern in ahnlicher Weise ,von der
Belastung und dem Schock betroffen [sind], wenn haumit unterschiedlichen
Konsequenzen.” Zudem wird ,von ihnen ... im Blick agie Zukunft eine moglichst
gemeinsame Auflésung bzw. Bewaltigung der Strasstsin erwartet” (a.a.O.).

Laut Baldus (2006, 300) kann der Lebenspartner Stdtwangeren auf der einen Seite
emotionalen ,Ruckhalt und Beistand“ fur die Schwemegbieten. Auf der anderen Seite
stellt die ,,Angst vor dem Verlust des Partners ded gemeinsamen Lebensentwurfs ... fur
mindestens drei [der befragten] Frauen eine zusktzl bewaéltigende Angst dar, die sich
erschwerend auf die Entscheidungsfindung” (a.aa@syirkt. Grundséatzlich ist die Autorin
der Ansicht, dass die ,gemeinsam bewaltigte Enidcingsaufgabe die Chance des
Zusammenwachsens und Reifens der Partnerschalfiditeiti (a.a.0.).

Die Mehrheit der von Wohlfahrt (2002, 68) befragterauen hat die Erfahrung einer
tragfahigen Partnerschaft gemacht. So berichtegeesfrauen davon, dass der Partner ihnen
Halt bot (a.a.0., 45, 50, 53, 58). Die von Bald2@06, 300) beschriebene ,Angst vor dem
Verlust des Partners* findet sich bei Wohlfahrtgek nicht.

Unterstitzung und Ruckhalt durch die Familie ist der Sicht von Wohlfahrt (2002, 78)
.pbedeutsam®, Baldus (2006, 300) hingegen schreilot @iner untergeordneten ,Funktion®
der Herkunftsfamilie ,hinsichtlich der Bereitstatiy eines emotionalen und sozialen
Rickhalts in der Phase nach der Diagnosemitteilulmg.den Ergebnissen von Baldus
(2006, 300f) wird deutlich, dass die Familie grdBteinen negativen Einfluss auf die
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Schwangere hat. So schreibt Baldus (2006, 3008s gaenige Familien ... in der Lage
[waren], sich von der eigenen Betroffenheit undrikiéng als sekundar Beteliligte zu l6sen,
sich Steuerungsversuchen zu enthalten und in dimt®in der Entscheidungstragerinnen
einzufuhlen.” Bei Wohlfahrt (2002) sind keine Augea Uber fehlende Unterstiitzung der
Familie zu finden, jedoch findet sich lediglich beiner von den Frauen eine (positive)
Aussage Uber den Rickhalt der eigenen Familigda.a8, 68).

Die ,Solidaritat des Freundeskreises* (Wohlfahr02068) ist ein relevante Ressource zur
Bewaltigung der neuen Situation. So berichtet &irsalI davon, alles tberstehen zu kdnnen,
wenn Freundinnen hinter der Entscheidung fur eimdinit Down-Syndrom stehen (a.a.0.).
Bei Baldus (2006) sind keine Aussagen beziiglichRtésenz von Freundinnen als soziale

Ressourcen zu finden.

4.2.3 ,Expertin als Ressource*

Bei der ,Expertin als Ressource” geht es um Bezighmwischen eine/r so genannten
Expertin und der Schwangeren bzw. Unterstitzungsdbwangeren durch eine/n Expertin.
Als Expertinnen werden laut Duden Fremdworterbu@®00, 429) jene Personen
bezeichnet, welche ,,auf dem infrage kommenden Gélegonders gut Bescheid weil3.” Bei
dem in dieser Arbeit in Frage kommenden Gebiet alires sich um die Zeitspanne der
Schwangerschaft ab der Entscheidung fir ein KindDoivn-Syndrom bis bin zur Geburt

und der damit zusammenhéngenden Auseinandersetaiingem Down-Syndrom. Diese

dritte Ressourcenart kann als eine spezifische sKikation der sozialen Ressource
verstanden werden. Zwischen Expertinnen und Schevangbesteht eine Beziehung,
welche dadurch gepragt ist, dass die ,hilfeempfadgé werdende Mutter Unterstitzung
erhalt durch eine ,hilfeleistende” Expertin (Berdteoder Mitglied der Selbsthilfegruppe)

(Schroder/Schwarzer 1997, 183).

Schwangere (und werdende Eltern) kénnen sich Iedsspeise von speziell dazu
ausgebildeten psychosoziale Beraterinnen — meisteRsychologinnen  oder
Sozialpadagoglnnen — Uber ganz unterschiedlichgelrréber PND beraten lassen (Weigert
2001, 31): So zum Beispiel, ob préanatale Diagnogbkrhaupt in Anspruch genommen
werden soll, kann oder muss; beziiglich Angsten Quigen, beziiglich mdglicher
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Ergebnisse  pranataldiagnostischer  Untersuchungemwiefern  eine  invasive
pranataldiagnostische Untersuchung notwendig oderdie Schwangere >hilfreich< ist;
aulRerdem kann eine Beraterin eine Schwangere rhelit Eines positiven Befundes dabei
unterstitzen, eine Entscheidung fir oder gegeKigith mit einer Behinderung (z.B. Down-
Syndrom) zu finden (Rohde/Woopen 2007; Lammerl.€2@02). Zudem beschaftigen sich
Beraterlnnen mit der Thematik bzw. Problematik \@rhwangeren, die sich nach einem
positiven Befund fur ein Kind mit Down-Syndrom estijeden haben (Ensel 2002, 145ff).
Beraterinnen setzen sich also auch mit dieser ¥lgesen< Situation der Schwangeren
auseinander und eignen sich dafir >besonderes<eWass wodurch sie in diesem Bereich
der Beratung als Expertinnen gelten kbnnen. Anzkereist, dass Schwangere, die sich flr
ein Kind mit Down-Syndrom entschieden haben, ledigin wenigen Fallen den Weg zu
Beraterlnnen finden, unter anderem aus dem Gruneil wie Moglichkeit einer
psychosozialen Beratung nicht bekannt ist und Sofexe keine dementsprechende
Information von den behandelnden Gyné&kologinnealtgh (Baldus 2006, 301).

Weigert (2001, 31) unterscheidet zwischen genediscimd psychosozialer Beratung: Bei
genetischer Beratung liegt der Schwerpunkt in dermittiung von ,genetischen
Informationen” (a.a.0.). Hierbei werden genetisghiessammenhéange, so wie Fragen nach
maoglichen Erbkrankheiten®* von Humangenetikerinnemlero Gynakologlnnen mit
entsprechender Zusatzausbildung im Bereich der tkeneermittelt (a.a.0.). Bei
psychosozialer Beratung geht es um die Auseinaettensg mit Fragen in Bezug auf
pranatale Diagnostik, welche ,sich nicht nur um ejesthe Fakten drehen“ (a.a.O.).
Werdende Mdutter brauchen oft vor, wahrend und néwmnspruchnahme préanataler
Diagnostik Unterstitzung, die ihre reale Lebenssiti betreffen, da pranataldiagnostische
Ergebnisse unerwartete Aspekte beziglich ihres nehend des Lebens ihres Kindes
aufwerfen: ,Daflr eignet sich eine psychosozialeaBeng oft am besten” (a.a.0.).

Wenn Schwangere die Mdglichkeit einer Beratungematvurde diese laut Baldus (2006,
301) ,als mehrheitlich starkend und hilfreich flurend bereits eingeschlagenen
Entscheidungsweg“ erlebt. Als zentrale ,markante itdfien fir diese
Unterstiutzungsfunktion® nennt Baldus (a.a.0.) heerheine offen gehaltene, an den
Bedurfnissen der Klientinnen orientierte und sicbnvVorfestlegungen enthaltende
Beratung und Information.“ Werden diese Kriterieichh erfillt, so wird Beratung ,als

,negativ objektiv’ oder katastrophal’ wahrgenommiefa.a.0.). Im Zuge von Baldus’
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Studie wurden unausgewogene ,und einseitig steeerBeratungserfahrungen
ausschlieBlich aus dem Kontext der Humangenetik Bn@ihataldiagnostik berichtet®
(a.a.0.). Anhand von ,Gegenbeispielen® macht dietoAn deutlich, dass die
>Beratungsqualitat< nicht an professioneller ,Zuirggkeit* festzumachen ist, ,sondern
eine differenzierte und sensible VorgehensweiseRiefessionellen und ihre Flexibilitat,
Gedankengange in Richtung Fortsetzung der Schwsettgdt nicht negativ zu sekundieren,
ausschlaggebend fur die Frauen war“ (a.a.O.).

Baldus (2006, 301) kommt zu dem Ergebnis, dasstiega/on den Schwangeren vor allem
dann als unterstitzend erlebt wird, ,wenn das tereiorhandene individuelle
Bewaltigungshandeln und die tendenziellen Haltungen Betroffenen anerkannt und
bestarkt sowie durch eine neue Dimension erweiteetten.

Bei Wohlfahrt (2002, 68) wird deutlich, dass wenigé&chwangere im
Entscheidungsfindungsprozess fur ein Kind mit Ddsymdrom eine Beratungsstelle mit
entsprechenden Unterstitzungsmaoglichkeiten aufsudbediglich eine der flinf befragten
Frauen berichtet Gber psychologische Beratung,heesie entlastend empfand (a.a.O., 63).
Die Mehrheit der Frauen nahm jedoch ,menschennabwgirektive, genetische Beratung*
(a.a.0., 67) in Anspruch. Die Frauen auf3ern sidttipaiber Gesprache mit behandelnden
Arztinnen und Humangenetikerinnen, welche sie dutin hinsichtlich des Down-
Syndroms aufklarten (a.a.O., 46, 51, 59). Damitiwdie Aussage von Baldus bestatigt, dass
nicht die professionelle Zugehorigkeit, sondern djdifferenzierte und sensible
Vorgehensweise der Professionellen” (Baldus 20@4,) 3vahrend einer Beratung dafir
ausschlaggebend ist, wie Beratung erlebt wird.himiéher Weise kommen auch Wieser et
al. (2007, 37) zu dem Schluss, dass ,Beratung imsadumenhang mit
pranataldiagnostischen Untersuchungen ... von Fraeém stark Uber die Qualitat der
Beziehung wahrgenommen® wird. Hierbei dient einesifpee Vertrauensbeziehung
zwischen Arzt/Arztin und Patientin als Grundlage dine gute arztliche Betreuung und fir
die Vermittlung relevanter Informationen bzw. Autkling bezuglich pranataldiagnostischer
Untersuchungen (a.a.O., 37ff). Wieser et al. (2000) geben zu bedenken, dass bei
mangelhafter ,Beratung in Zusammenhang mit pradetghostischen Untersuchungen*
auch die Frage aufgeworfen wird, in welcher Weisme Entscheidung [fir oder gegen
eine invasive pranataldiagnostische Untersuchungn.M.S.] auf einer solchen Basis”

getroffen werden kann.Selbsthilfegruppen werdenMenschen geflhrt, die selbst von der

-74 -



4. Bewaltigung

Thematik betroffen sind: So werden Down-SyndrombSiilfegruppen in den meisten
Fallen von Eltern mit Kindern mit Down-Syndrom gedé Es geht darum, Erfahrungen mit
einem bestimmten Thema — in diesem Fall Leben mwmSyndrom — auszutauschen und
zu teilen. Aufgrund der gemachten Erfahrungen mmaigenen Kind mit Down-Syndrom
wissen Mitglieder von Selbsthilfegruppen um die Ategund Sorgen um Kinder mit Down-
Syndrom und konnen ihre Erfahrungen mit ihren Kmdgeilen. Damit werden Mitglieder
von Selbsthilfegruppen — also Eltern von Kinderrt @own-Syndrom — Expertinnen in
Bezug auf das gemeinsame Leben mit einem Kind mowrdSyndrom. Auch Baldus (2006,
302) schreibt Selbsthilfegruppen bei der Unterstidgz von Frauen wahrend der
Entscheidungsfindung fur ein Kind mit Down-Syndr@ime ,herausgehobene Rolle* zu:
,Die spezifischen Ressourcen, die sie zur Verflugstailen, beruhen zum einen auf der
hohen Aktualitat der Informationen und zum andeaah der ihnen vor dem Hintergrund
eigenerlebter Erfahrung zugestandenen Kompeteradti(B 2006, 302).

Selbsthilfegruppen kdénnen bei einer adaquaten ,®@ibung* auf das erwartete Kind
helfen und ,Informationen®, ,Bildmaterial® und ,Aufarungsunterlagen“ tber Down-
Syndrom und das Leben mit einem Kind mit Down-Sgmargeben (Wohlfahrt 2002, 46,
54, 59). Eine von Wohlfahrt (2002, 59) befragteuAmaacht dabei deutlich, dass es sich hier
nicht nur um rein objektive Informationen Uber dehinderung handelt, sondern dass
Mitglieder von Selbsthilfegruppen auch einen Eiclblin ein mdgliches Leben mit einem
Kind mit Down-Syndrom geben kdnnen: ,Durch den Kakatmit betroffenen Muttern habe
ich erfahren, dafd mein Kind wie andere Kinder aa@&higkeiten wir Fahrradfahren erlernen
wird, nur eben zeitlich verzégert” (Wohlfahrt 20@8).

Den werdenden Mittern werden laut Baldus (2006,) 3@emplarische Modelle der
Lebbarkeit und Bewaéltigbarkeit des Lebens mit einesm Down-Syndrom betroffenen
Kind aufgezeigt. AuRerdem ermdglichen Selbsthiltggpen eine hohe Vernetzung und
Kommunikation zwischen betroffenen Eltern (a.a.(Zudem haben Mitglieder von
Selbsthilfegruppen als ,Lobbyistinnen® die ,Mogliahit, offensiv, engagiert und

selbstbewusst fur das eigene Kind und seine Belaimgeitreten” (a.a.O.).
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5. Qualitatives Forschungsdesign

Dieses Kapitel soll einen Einblick in ein qualite#s Forschungsverstandnis geben, um
begrinden zu kdnnen, warum bei der Beantwortung Fdagestellung eine qualitative
Methode zum Einsatz kommt. In einem weiteren Schvitd die gewéhlte Methode der
Datenerhebung, das problemzentrierte Interview,gatdellt. In Anlehnung an das
problemzentrierte Interview wird der Ablauf deseintiews einschlief3lich der im Interview
gestellten Fragen, vorgestellt. In Abschluss dareind aufgezeigt, wie geeignete
Interviewpartnerinnen akquiriert wurden. SchlieRlwird die Methode, mit der die durch

das Interview erhaltenen Daten ausgewertet werdegestellt.

5.1 Qualitative und quantitative Forschung

Im Gegensatz zu quantitativen Forschungsmethoden, welchen das Messen von
Merkmalen und das Feststellen von statistischemadosgenhé&ngen im Vordergrund stehen,
geht es bei qualitativen Forschungsmethoden unmBeashreiben von Eigenschaften und
das Erfassen der individuellen, subjektiven Wahmmatg der Beforschten (Bortz/ Ddring
2002, 295f). So schrieb auch Terhart (1997, 27yHéxrig.) bereits vor elf Jahren:

-Wahrend empirisch-quantitative Forschung auf eisreng theorie- und
hypothesengeleitete  Quantifizierung von  EreignisserAblaufen  und
Zusammenhangen in der sozialen Wirklichkeit ausbést ist, wobei dies
Zergliederung Dimensionierung, Messung bedeutet, orientierh sgualitativ-
empirische Forschung am Ziel einer mdglichst gegenisnahen Erfassung der

ganzheitlichenkontexteingebundenen Eigenschaften sozialer Eelde

Diese zwei Forschungsparadigmen konnen als uniedicihe Zugénge zu einem zu
beforschenden Gegenstand gesehen werden, mit welcimerschiedliches Wissen
(Ergebnisse) Uber einen Forschungsgegenstand iearbaverden kann. Diese
Forschungsparadigmen ,stehen nicht im Verhaltniskaakurrenz, sondern der Erganzung
und Kooperation zueinander® (Terhart 1997, 28). l{fatave und quantitative Methoden
sind ,als sich erganzende Alternativen im Feld ersgher Forschung zu begreifen®
(Lamnek 2005, 5).
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Fur jede Fragestellung gilt es, die geeignete Mighderauszufinden: Zielt die
Fragestellung darauf ab, Aussagen Uber statistigiimammenhénge zwischen zuvor
festgelegten Merkmalen zu treffen, so ist der Bmnmsaner quantitativen Methode von
Vorteil. Bei qualitativen Methoden stehen die Beltang der Lebensrealitat von
Personengruppen und das subjektive Wahrnehmerr éesdéitat im Vordergrund.

In der vorliegenden Arbeit lautet die Forschunggdra

Wie erleben schwangere Frauen, die sich nach eipesitiven Befund oder
Hinweis nach pranataler Diagnostik fur ein Kind mibwn-Syndrom entschieden
haben, die Zeit von der Entscheidung fir ein Kintd Down-Syndrom bis hin zur
Geburt hinsichtlich ihrer persénlichen Bewaltigudey schwierigen Situation der
Behinderung ihres Kindes und hinsichtlich ihrer iBarng zum ungeborenen
Kind?

Gegenstand der Diplomarbeit ist die genauere Bemag der Lebensrealitdt einer
werdenden Mutter nach der Entscheidung fur ein KmdDown-Syndrom. Dafir ist eine
gualitative Methode geeignet, weil dd&leben der schwangeren Frauen, d.h. ihre
.Lebenswelt® (Mayer 2002, 24), im Mittelpunkt stehtDer relativ offene Zugang
qualitativer Forschung verhilft zu einer mogliclastthentischen Erfassung der Lebenswelt
der Betroffenen sowie deren Sichtweisen und lieferformationen, die bei einer
guantitativen Vorgehensweise auf Grund ihrer Statisi@rung oft verloren gehen” (Mayer
2002, 24).

Qualitative Methoden ermoglichen es, das Erleben i®u — also ihre subjektive

Perspektive — zu erfassen bzw. Uberhaupt einen li@kinbin das subjektive

Schwangerschaftserleben der Frau zu gewinnen. Mderi vorliegenden Arbeit dargestellt,
ist der Fokus unterschiedlicher wissenschaftlichbeiten auf das Erleben der
Schwangerschaft von Frauen gerichtet. Auch dasbé&mnleder Frau wahrend der
Diagnoseer6ffnung und der Zeit der Entscheidungélar gegen ein Kind mit Behinderung
ist bereits Gegenstand von Studien, wodurch eigr@mezter) Einblick in diese Erlebniswelt
gegeben ist. Bei dem Einsatz von qualitativen Ma#imogeht es ,um fremde Lebenswelten

und Deutungssysteme in der eigenen Gesellschadt, die wenig bekannt ist, an deren
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Beschreibung aber Interesse besteht, insofern esieAdfklarung oder dem Abbau von
Vorurteilen dient* (Oswald 1997, 79). Aus diesemu@t finde ich den Einsatz von

gualitativen Methoden in der vorliegenden Arbeiteghtfertigt.

5.2 Wahl der Stichprobe

Aufgrund der intersubjektiven Nachvollziehbarkeér dErgebnisse dieser Diplomarbeit ist
es wichtig, in welcher Art und Weise Interviewpantinnen gesucht und gefunden wurden.
In der qualitativen Forschung gibt es unterschaddiStichprobenbeziehungstechniken, die
Wege beschreiben, wie geeignete Personen gefundedemy die ,Informationen zur
Fragestellung liefern kénnen* (Reinders 2005, 136)dieser Arbeit wurde die Art der
Stichprobengewinnung der ,Selbstaktivierung” gewaBeéi dieser Vorgehensweise werden
Aushénge an Stellen verteilt, die von der gewuresthfielgruppe haufig frequentiert
werden (a.a.O., 141). ,Auf diesen Aushangen wirdndam die Teilnahme an der Studie
gebeten, kurz Uber die Studie informiert und eispgyechpartner angegeben” (a.a.O.). Diese
Variante ist ,durch die Bereitschaft zur Teilnahuher Befragten selbst” gekennzeichnet.
Diese Bereitschaft und die personliche Motivati@r thterviewpartnerinnen ,lasst einen
fliussigeren und informativeren Gesprachsverlauf aeem“ (a.a.0.). Bei dieser
Vorgehensweise muss kritisch angemerkt werden, elaskirch die Selbstaktivierung auch
zu einer Selektion kommt, da ,die Hirden ... hoch“.a@.) sind. Mdbgliche
Interviewpartnerinnen missen Zeit investieren, smm aus Kontakt aufnehmen und ihre
Bereitschaft fur ein Interview signalisieren. Trateser mdglichen Selektion wurde die
Vorgehensweise der Selbstaktivierung gewahlt, da Kbhntaktaufnahme mit moglichen
Interviewpartnerinnen im Rahmen dieses Diplomasbeithabens mit alternativen
Vorgehensweisen als weniger aussichtsreich erschien

Um die oben erwéahnte intersubjektive Nachvollziekb@h gewahrleisten zu kdnnen wird,
im Folgenden dargestellt, wie im Zuge des Verfassdieser Diplomarbeit mdogliche
Interviewpartnerinnen gesucht und gefunden wurdgrdem wird ein erster Uberblick
soziodemographischer Daten der interviewten Fragegeben. Einen detaillierteren

Einblick wird in Kapitel 6 im Zuge der Einzelfallosellungen gegeben (6.2).
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5.2.1 Der Kreis der Befragten

Wie bereits eingehend dargestellt, liegt der Fakieser Arbeit auf der Auseinandersetzung
der werdenden Mutter mit Down-Syndrom und der Mtitted-Beziehung in der Zeit der
Schwangerschaft von der Entscheidung fir ein KimdDown-Syndrom bis hin zu Geburt.
Ein Interview mit einer >betroffenen< Mutter kanaher ershachder Geburt des Kindes
mit Down-Syndrom stattfinden. Aus diesem Grund lerigerte sich die Suche auf Mutter
von einem Kind mit Down-Syndrom, die sich berei@hnend der Schwangerschatft fir ein
Kind mit Down-Syndrom entschieden hatten, nachdieneisen Hinweis oder einen Befund
aufgrund einer pranataldiagnostischen Untersuchargelten. Um diese Frauen zu
erreichen und interviewen zu kobnnen, wurde — geréfd Stichprobenziehung durch
Selbstaktivierung — ein Britf mit dem Anliegen eines Interviews formuliert. Dée®rief
wurde Krankenhausern, der Down-Syndrom-Selbsthili@gen Wien/Niederdsterreich und
Oberosterreich sowie der Down-Syndrom Ambulanz ien\zugesendet. Zudem habe ich
(mit mir) befreundete Eltern gebeten, meinen Baieffir das Interview >geeignete< Mitter
weiterzugeben.

Sieben Frauen haben sich daraufhin bereit erlé@mtnterview mit mir zu fihren. Zwei
Frauen haben mich kontaktiert, nachdem sie vonRi@nn-Syndrom Selbsthilfegruppen
Wien und Oberdsterreich Gber mein Diplomarbeitsabdn erfuhren, drei Kontakte kamen
Uber die Down-Syndrom Ambulanz in Wien zustande zndi Frau haben sich durch einen
personlichen Kontakt gemeldet.

Von den sieben Frauen, die sich zu einem Intervietamir bereit erklart haben, haben sich
funf Frauen nach einer invasiven pranataldiagndstis Diagnose fur ihr Kind mit Down-
Syndrom entschieden. Eine Frau hat sich nach ellienveis einer pranataldiagnostischen
Untersuchung gegen weitere invasive pranataldidgebe Untersuchungen entschieden
und ein Kind mit Down-Syndrom bekommen. Bei eingaul- stellte sich bei einem
aufklarenden Gespréach tber mein Diplomarbeitsvahdieraus, dass sie fir ein Interview
zu dieser Thematik nicht geeignet ist, da sie wdathreler Schwangerschaft keine
pranataldiagnostischen Untersuchungen in Ansprwdimn die einen Hinweis oder eine
Diagnose Down-Syndrom héatten liefern kdonnen. Nachgaben der Frau gab es
Komplikationen wahrend der Schwangerschaft und Tlmehter (mit Down-Syndrom) kam

ein paar Wochen zu frih auf die Welt. Die FrauénatBhrend der Schwangerschaft das

9 Diese Briefvorlage findet sich im Anhang.
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Geflhl, dass etwas nicht stimmt, diesem Gefluhl wyetloch nicht durch irgendwelche
vorgeburtlichen Untersuchungen nachgegangen.

Die Altersspanne der teilnehmenden Miutter lag zweipzinkt des Interviews zwischen 29
und 56 Jahren. Die Interviewpartnerinnen Uben gamizrschiedliche Berufe aus bzw.
haben ganz unterschiedliche Ausbildungen absolvdmi Frauen haben ein Studium
abgeschlossen (Wirtschaftswissenschaft, Rechtswaskaft, Sprachwissenschaft), eine
Frau ist gelernte Kellnerin, eine Frau ist diplorteeGesundheits- und Krankenpflegerin
und eine Frau macht derzeit die Ausbildung zur ekadchen psychosozialen
Gesundheitstrainerin. Zum Zeitpunkt des Intervidggten alle Interviewpartnerinnen mit
dem Vater des Kindes mit Down-Syndrom in einer ecliten Beziehung: Zwei davon leben
mit ihren Partnern in einer Lebensgemeinschaft, dex Frauen sind mit dem Kindsvater
verheiratet. In Hinblick auf Geschwisterkinder désdes mit Down-Syndrom zeigt sich
ein heterogenes Bild: Ein Kind mit Down-SyndromEstzelkind, es hat keine Geschwister.
Zwei Kindern mit Down-Syndrom haben >Halbgeschwistalie im Ausland leben: eines
davon hat zwei Geschwister aus einer friheren Bang des Vaters, das andere Kind mit
Down-Syndrom hat einen Bruder aus einer friherendBeing der Mutter. Ein Kind mit
Down-Syndrom hat eine altere Schwester, ein Kintd Down-Syndrom hat vier &ltere
Geschwister und ein Kind bekommt einen Bruder ed®e Schwester im Herbst.

Eine Auswahl der Interviewpartnerinnen aufgrund \smrziodemographischen Kriterien
(Beruf, Alter) konnte nicht getroffen werden, da fliesen Zweck nicht genliigend Miitter
gefunden werden konnten. Bei der Einzelfalldamsigl (Kapitel 6.2) werden die

individuellen Situationen der Interviewpartnerinrdargestellt.

5.3 Formen der Datenerhebung

Zur Datengewinnung gibt es im Bereich der qualiati Forschung unterschiedliche
Methoden. Terhart (1997, 34f) identifiziert ,drei ethodische Formen*: Unter
»,DokumentenanalySewird die ,Analyse und Interpretation® von bereitgorhandenen
,Dokumenteh verstanden (a.a.O.; Herv.i.Orig.). Bei derBepbachtung (a.a.O.;
Herv.i.Orig.) geht es um das Beobachten von Intemakzwischen bzw. Handlungen
(Reaktionen) von Menschen in einer bestimmten Lekiamation. Das Ipterview ist eine

methodische ,Zugangsform® (a.a.O.; Herv.i.Orig.ki lwler es um eine Befragung von
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Menschen Uber eine Gegebenheit geht. Bei der ,Beidong fir eine bestimmte
Interviewform® spielt ,die Fragestellung des Prdgkzw. die besonderen Verhaltnisse im
Gegenstandsbereich die entscheidende Rolle" (Tei®&7, 35). Eine Auseinandersetzung
mit der Wahl der Interviewform folgt in Kapitel 513

Diese Arbeit beschaftigt sich mit dem Erleben veauén, die sich nach einem positiven
Befund fur ihr Kind mit Down-Syndrom entschiedenbbéa, in Hinblick auf die
Auseinandersetzung mit Down-Syndrom und die vorgéblie Mutter-Kind-Beziehung in
der Zeit der Schwangerschaft von der Entscheidiingif Kind mit Down-Syndrom bis hin
zur Geburt. Zur Beantwortung der Fragestellung wudie Methode des Interviews
gewahlt. Die Frauen werden uber die Zeit der Scigeesthaft von der Entscheidung fur
ein Kind mit Down-Syndrom bis hin zur Geburt betragm einen Einblick in das Erleben

der Frauen zu erhalten.

5.3.1 Das qualitative Interview

Das Interview als eine qualitative Methode der Dathebung ermdglicht es, Informationen
von einer anderen Person Uber ,ihre Biographie,tdigsit, Erfahrungen und Kontexte*
(Friebertshauser 1997, 371) zu erhalten. Auf die¥éeg ,erhalt man ... einen raschen
Zugang zum Forschungsfeld, zu den interessiereRgesonen und in der Regel reichlich
Datenmaterial“ (a.a.0.). Lamnek (2005, 329f) defihi das ,Interview" als ,eine
Gesprachssituation, die bewusst und gezielt vonBiailigten hergestellt wird, damit der
eine Fragen stellt, die vom anderen beantwortederet

Laut Lamnek (2005, 356) gibt es ,eine Vielzahl atimér, aber nicht identischer
Erhebungsverfahren, auf der Basis qualitativer Metfogie.” Sowohl Friebertshauser
(1997, 371ff) als auch Lamnek (2005, 356) geberereituberblick tber mdgliche
Interviewtechniken, wobei Friebertshduser eine gréinteilung vornimmt. Die Autorin
unterteilt die Interviewtechniken in die ,beiden tEgorien ,Leitfaden-Interviews’ und
.erzéhlgenerierende Interviews™ (Friebertshaus@97, 372). Friebertshauser spricht dabei
auch die Problematik dieser groben Kategorisierang,haufig streben auch Leitfaden-
Interviews an, Erzdhlungen zu generieren, dennashheint mir [Friebertshauser] die
Zuordnung tragfahig, um zumindest eine grobe Simukti geben” (a.a.0.).

Bei dem Leitfaden-Interview wird ,vor dem Interviegin Leitfaden mit vorformulierten

Fragen oder Themen erarbeitet” (Friebertshauser,1986). Das ,Erkenntnisinteresse bei
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Leitfaden-Interviews richtet sich in der Regel awudrab bereits als relevant ermittelte
Themenkomplexe* (a.a.0.). Aus diesem Grund ist gawisses Vorverstandnis des
Untersuchungsgegenstandes auf seiten der Forscife(ala.O.) Voraussetzung fur den
Einsatz von Leitfaden-Interviews. Friebertshaud®9y, 375) weist darauf hin, dass sich
die unterschiedlichen Techniken des Leitfaden-Umésvs in der Strukturierung der
Leitfragen unterscheiden. Auf der einen Seite kdas Interview detaillierte Fragen und
eine festgelegte Reihenfolge der Fragen beinhaheh,der anderen Seite .finden sich
Leitfaden, die lediglich weit gefaRte Themenkompleds Gesprachsanregungen benennen,
die aber nichts festlegen, sondern nur einen RaHiiredas Interview abstecken“ (a.a.O.
375f). Zu Leitfaden-Interviews zahlen unter andemas ,fokussierte Interview” (Merton
und Kendall 1984; zit.n. Friebertshauser 1997, 3#R) das ,problemzentrierte Interview"
(Witzel 1982; zit.n. Friebertshéuser 1997, 372).

Erzahlgenerierende Interviews sind dadurch gekedmzet, dass ,die Interviewten zu
Erzahlungen (ihres Alltags, ihrer Biographie odeezeller Erfahrungen)* (Friebertshauser
1997, 386) angeregt werden. ,In Abgrenzung zu hd#h-Interviews zielt hier die
Interview-Fuhrung darauf ab, den Befragten weitgehedie Strukturierung des
Gegenstandes zu uberlassen und das Datenmatesidhtéeviews nicht durch Vorgaben
(Leitfragen) von seiten des Forschenden vorzusiridien® (Friebertshuser 1997, 386).
Diese erzahlgenerierenden Methoden beabsichtigen alie Befragten anzuregen, etwas
aus ihrem Leben oder Uber ihr Leben zu erzahlendatei weitgehendelbstdie fir sie
relevanten Themeauszuwahleh (Friebertshduser 1997, 373; Herv.M.S.). Im Gegéns
zum Leitfaden-Interview wird der befragten Persam Mdglichkeit gegeben, die Setzung
der Schwerpunkte wahrend des Interviews selbst ablem. Zu erzéhlgenerierenden-
Interviews zéhlen laut Friebertshauser (1997, 3ird¢r anderem die ,Interviewtechnik des
,narrativen Interviews™ von Schitze (1983, zit.Rriebertshduser 1997, 373) und das
~episodische Interview* (Flick 1995, zit.n. Frieb&tduser 1997, 386).

Im Zuge dieser Diplomarbeit werden Frauen, die dighein Kind mit Down-Syndrom
entschieden haben, nach der Methode des probleneztant Interviews nach Witzel Gber
ihr Erleben der Schwangerschaft nach der Entschgidiir ein Kind mit Down-Syndrom
bis zur Geburt in Bezug auf die Mutter-Kind-Beziagwnd die Auseinandersetzung mit der

erwarteten Behinderung befragt. Das problemzerdriénterview als eine Form des
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Leitfaden-Interviews wurde gewahlt, da die Frauemsichtlich eines bestimmten
Ausschnit ihrer Biographie — dem Schwangerschaftserleb@nder Entscheidung fur ein
Kind mit Down-Syndrom bis hin zur Geburt — befragirden. Es wurde sich also gegen das
narrative Interview entschieden, da bei einem Rrolkentrierten Interview — im Gegensatz
zum narrativen Interview — ein (zeitlich und theiseh) begrenzter Ausschnitt einer
Biographie beleuchtet wird. Das Problemzentriemterview unterscheidet sich von anderen
Leitfadeninterviews durch die ,erzdhlungsgenerierenden Kamikationsstrategien®
(Witzel 2000, [4]). Aus diesem Grund wurde dies¢éemmewform gewahlt, da Frauen
innerhalb eines bestimmten — zeitlichen und thesuaén — Rahmens mdoglichst frei
erzdhlen kénnen, ja sogar durch die Art der gestelrragen aufgefordert werden, frei zu
erzahlen. Aufgrund der oben bereits genannten emat#ntrierung dieser Interviewform ist
es madglich, durch so genannte Sondierungsfragetz€i\2000, [5]; Herv.i.Orig.), auf die
der Arbeit zugrunde liegenden Thematik néher eiahag. Sondierungsfragen werden in
der nachfolgenden Darstellung des problemzentndrerview nach Witzel beschrieben.

5.3.2 Das Problemzentrierte Interview nach Witzel

Witzel (2000, [2f]) nennt ,drei Grundpositionen” gigproblemzentrierten Interviews: die
.Problemzentrierung®, die ,Gegenstandsorientieruangti die ,Prozessorientierung”.

Unter ,Problemzentrierungversteht Witzel (2000, [2]; Herv.i.Orig.) die ,@ntierung an
einer gesellschaftlich relevanten Problemstelludgdem ,charakterisiert” dieser Begriff
,die Organisation des Erkenntnis- und Lernprozéséaes.0.): Mit dem Wissen um die
,objektiven Rahmenbedingungen der untersuchtennBeieingen und Handlungen* ist der/
die Interviewerin in der Lage, ,die Explikationenerd Interviewten verstehend
nachzuvollziehen und am Problem orientierte Fragem Nachfragen zu stellen® (a.a.0.).
Die ,Problemzentrierung” bezieht sich also ,sowahf die vom Forschenden ermittelnden
Themenkomplexe ... wie auch auf die Betonung der t®mise der Befragten, deren
Relevanzkriterien es aufzudecken gilt* (Frieberts®it 1997, 379).

.Die Gegenstandsorientierungoetont die Flexibilitat der Methode gegeniber den
Anforderungen des untersuchten Gegenstandes” (W2@€0, [2]; Herv.i.Orig.). Laut
Friebertshauser kénnen Methoden damit ,deren ,gardiger Natur’ [der
Forschungsgegenstdnde] gerecht werden und somitGagenstand entwickelt und
gegebenenfalls modifiziert werden.* Hierbei ist diben bereits genannte fir diese
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Interviewform  charakteristische Methodenvielfalt ngant, wodurch man ,den
Anforderungen des untersuchten Gegenstandes” (Wit2@00, [2]) bzw. des
Problembereiches ,gesellschaftlicher Realitat* (Ibak 2005, 364) gerecht werden kann.

Diese Gegenstandorientierung zeigt sich auch ifFbxibilitat der Interviewfihrung:

~Den Erfordernissen des Aufbaus einer befragtemiszten
Kommunikationssituation folgend kann der Intervieyeenach der unterschiedlich
ausgepragten Reflexivitat und Eloquenz der Befragtérker auf Narrationen oder

unterstitzend auf Nachfragen im Dialogverfahremes€t(Witzel 2000, [3])

.Die Prozessorientierungoezieht sich* laut Witzel (2000, [3]; Herv.i.Orng,auf den
gesamten Forschungsablauf und insbesondere aufodieterpretation.” Es geht hierbei
darum, den ,Kommunikationsprozess sensibel und mlezend” in Hinblick auf ,die
Rekonstruktion von Orientierungen und Handlungangestalten, um ,bei den Betroffenen
Vertrauen und damit Offenheit* zu erwecken, wodudibse ,sich in ihrer Problemsicht

ernst genommen fiihlen* (a.a.0.).

Witzel (2000, [3]) nennt vier Instrumente des pssbizentrierten Interviews, welche die
.ourchfiuhrung® des problemzentrierten Interviews tarstltzen: ,Kurzfragebogen,
Leitfaden, Tonaufzeichnung des Gespréachs und Rqxtsk“.

Lamnek (2005, 366) beschreibt den Kurzfragebogen .&in erstes Medium der
Datenerfassung.” Einerseits dient d&uyzfragebogehlaut Witzel (2000, [3]; Herv.i.Orig.)
der ,Ermittlung von Sozialdaten (Alter, Beruf deltden usw.).” Somit wird das darauf
folgende Interview von ,denjenigen Fragen entlastie als Frage-Antwort-Schema
aufgebaut sind“ (a.a.0.). Die im Kurzfragebogenaipsmen Antworten kénnen andererseits
— ,in Kombination mit einer offenen Frage — eineas@rachseinstieg ermdglichen“ (a.a.0.).
Der ,Leitfaderi kann ,als Ged&chtnisstitze und Orientierungsrahrmer Sicherung der
Vergleichbarkeit der Interviews* (Witzel 2000, [4Herv.i.Orig.) beschrieben werden,
welchen ,der Forscher aus seinen Voruberlegungen RPwblembereich entwickelt hat”
(Lamnek 2005, 367). Er enthalt ,einige Frageideenr zEinleitung einzelner
Themenbereiche und eine vorformulierte Frage zunsp@Gehsbeginn“ (a.a.0.). Der

Leitfaden ist ,eine Art Hintergrundfolie, die zuroltrolle dient, inwieweit seine einzelnen
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Elemente im Laufe des Gesprachs behandelt worde @.a.0.). So kbnnen auf der einen
Seite ,all jene Themenbereiche, die der [die] Bgigavon sich aus angesprochen und
erschopfend behandelt hat, auf der Liste* (Lamn@B52 367) gestrichen werden. Auf der
anderen Seite ,dient der Leitfaden eben auch dawmcht behandelte Gegenstande
auszusondern und nachzufragen“ (a.a.0.).

Die Tonbandaufzeichnunigt ein ,Hilfsmittel* und ,Datentrager” (Lamnek P8, 367) des
Interviews. ,Das gesamte problemzentrierte Intewiwird aufgezeichnet und spater
transkribiert* (a.a.0O.).

Unmittelbar nach dem Interview wird als ,Erganzumgr Tontrageraufzeichnung“ ein
Postskriptum ,erstellt* (Witzel 2000, [4]), welches ,Angaben &b den Inhalt der
Gesprache, die vor und nach dem Einschalten de&té€segefihrt worden sind“ und
,honverbale Reaktionen (Gestik, Mimik, Motorik gtdes [der] Befragten* (Lamnek 2005,
367) enthalt. Zudem sollen ,Schwerpunktsetzunges Ideerviewpartners” (Witzel 2000,
[4]) bzw. der Interviewpartnerin aufgezeichnet wesrd Ahnlich wie das Postskriptum
schlagen Froschauer und Lueger (2003, 223) im Raheiees ,Zusatzprotokolls®
bestimmte Fragen vor, die nach einem Interview demninterviewenden Person beantwortet

werden sollen. Dabei nennen die Autorinnen u.g@efiotle Fragen:

.Wie ist das Interview zustande gekommen? Wie wufdatakt aufgenommen,
wie waren die Vereinbarungen? ... Was waren die Rabsdingungen (Zeit,
Dauer, Raum, Anwesende,...)? ... Wie st das Gespradrlaufen
(Gesprachsdynamik, Auffalligkeiten, Geflhle,...)? ..aS\geschah vor und nach
dem ,offiziellen’ Interview (TonbandaufzeichnungBegrif3ung, Verabschiedung,

was wurde ,off records’ gesprochen,...)"

Diese Forschungsfragen konnen als Unterstitzunm Bédrfassen eines Postskriptums
dienen, wobei zu Uberlegen ist, welche Fragen desw&rtung des Datenmaterials bzw. der

Beantwortung des Forschungsvorhabens zweckdiesilich
Der erste ,Teil des problemzentrierten Intervievealfs“ stellt die ,unmittelbare

Kontaktaufnahme* (Witzel 2000, [4]) mit der befragt Person dar. Hier wird die

»LAnonymisierung der Gesprachsprotokolle® zugesithend ,die Untersuchungsfrage
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erlautert” (a.a.0.). Diese Eingangsphase dientOdfamlegung des Erkenntnisinteresses und
der Erlauterung des/der Interviewerin gegeniber zletbefragenden Person, ,dass die
Explikationen der Interviewten nicht als Ausdruaknvintellektuellen Leistungen bewertet,
sondern als individuelle Vorstellungen und Meinungdzeptiert werden“ (a.a.0.). Zudem
wird dem/der Interviewten der Kurzfragebogen voegel (Lamnek 2005, 366). ,Die
Beschéaftigung damit aktiviert bei dem [der] zu Bgienden Gedachtnisinhalte und flhrt zu
einer ersten inhaltlichen Auseinandersetzung mih d® Interview anzusprechenden
Problembereichen” (a.a.O.).

Der Gesprachseinstieg eines Leitfadeninterviewslgirimittels ,erzahlungsgenerierenden
Kommunikationsstrategien® (Witzel 2000, [4]). Dabeist eine yorformulierte
Einleitungsfrage... ein Mittel der Zentrierung des Gesprachs auf zZiasuntersuchende
Problem* (Witzel 2000, [5]; Herv.i.Orig.). Diese dge soll ,so offen formuliert sein, dass
sie fur den Interviewten,wie eine leere Seite’ wjrllie er in eigenen Worten mit den ihm
eigenen Gestaltungsmitteln fullen kann“ (a.a.O.n linterviewverlauf ermdglichen
»allgemeine Sondierungérdie sukzessive ,Offenlegung der subjektiven Peofigicht
(Prinzip der Offenheit oder Induktion)* (Witzel 200[5]; Herv.i.Orig.). Es geht hier um
eine ,Detaillierung der angesprochenen Thematik“.a.@): Mit allgemeinen
Sondierungsfragen werden Themen aufgegriffen, veeldreits bei der Beantwortung der
-Einleitungsfrage“ (a.a.0.) >angerissen< wurden.f Auer angesprochene thematische
Aspekte kann bei der Beantwortung der Sondieruagsfr von der/ dem Interviewten néher
eingegangen werden. Es geht also um eine Vertiefurigr das Erkenntnisinteresse bzw.
die Beantwortung der Forschungsfrage relevante €hernfAd-hoc-Fragenwerden® laut
Witzel (2000, [5]; Herv.i.Orig.) dann ,notwendig,emwn bestimmte Themenbereiche, die
auch die Vergleichbarkeit des Interviews sicheran \den Interviewten ausgeklammert
wurden.” Diese ,ergeben sich aus Stichworten imtfaden oder kénnen auch einzelne
standardisierte Fragen beinhalten” (a.a.0.).

Zu den ,verstandnisgenerierenden Strategien® zaldien ,spezifischen Sondierungen®
(Witzel 2000, [4]). Hierbei ,macht sich der Aspe#téer Deduktion geltend, in dem der
Interviewer das vorgangige oder im Interview selbsworbene Wissen flir Frageideen
nutzt* (a.a.O., [5]). Zu den spezifischen Sondigem zahlen drei Elemente: Bei der
,Zuriuickspiegelungvon AuRerungen der Befragten* wird die ,Selbse®ibn“ (a.a.O.;

Herv.i.Orig.) der interviewten Person gestitzt. Makdnnen Befragte ,ihre eigene
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Sichtweise ... behaupten und die Unterstellungen b#erviewers ... Kkorrigieren
(kommunikative Validierung)“ (a.a.O.).Verstandnisfrageh dienen der Aufklarung von
Widerspriichen oder werden bei ,ausweichenden ... Arem angewandt* (a.a.O.;
Herv.i.Orig.). Als letztes Element nennt Witzel (80 [5]; Herv.i.Orig.) Konfrontationef,
welche Detaillierungen von Sichtweisen der Befragt@rdern® konnen. Der Autor gibt
jedoch zu bedenken, dass dafir ein ,gutes Vertsugghaltnis* gegeben sein muss, ,um

keine Rechtfertigung zu provozieren“ (a.a.O.).

Die Methode des problemzentrierten Interviews is¢ dem Grund fir die Problematik
geeignet, weil einerseits aufgrund eines Leitfaddsss Interview strukturiert ist und damit
bestimmte Thematiken von der Interviewerin angedpen werden kénnen, die in dieser
Diplomarbeit bearbeitet werden sollen, andererskeitten die erzahlungsgenerierenden
Strategien den betroffenen Frauen die Moglichkeitiglichst frei und offen Uber ihr

Schwangerschaftserleben zu erzahlen. Diese Metbatet daher die Mdglichkeit, die

zuvor erarbeiteten Thematiken anzuschneiden (Demh)k{Witzel 2000, [5]). Es ist aber

auch mdoglich, dass neue nicht bedachte Momente deon Betroffenen angesprochen
werden. Da das Erleben der Schwangerschaft nackrdecheidung fiir ein Kind nur sehr
wenig beforscht wurde, wird damit Raum fur das Awflmen ganz >neuer< bzw. noch

nicht beachteter Sichtweisen gegeben (Induktioa)@a).

5.3.3 Interviewablauf

Im Folgenden wird der Ablauf der Interviews besehen. Diese Vorgehensweise lehnt sich
an das — oben beschriebene — problemzentrierteviemenach Witzel an.

Vorab wird notiert, wann (Datum und Uhrzeit) und das Interview stattfindet und wer bei
dem Interview anwesend ist. Die Frauen werden kmn dsespréachseinstieg dartber
aufgeklart, dass das Interview auf Tonband aufgemem wird und alle Angaben der

interviewten Frau vertraulich behandelt und avémhyunsch hin anonymisiert wird.

Kurzfragebogen

Vor dem eigentlichen Interview wurden die Frauebajen, Angaben zur Person und ihrer
Familie (demographische Daten) zu machen: Nebelgerakinen< Daten, wie dem Alter
der Eltern des Kindes mit Down-Syndrom und Name Aftdr von Geschwistern des
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Kindes mit Down-Syndrom (wenn es welche gab), warde Frauen auch danach gefragt,
welche pranataldiagnostischen Untersuchungen gemagcten, zu welchem Zeitpunkt die
Mitter von dem Down-Syndrom ihres ungeborenen Ksndefuhren und zu welchem
Zeitpunkt der Schwangerschaft sich die Mutter fiirKind mit Down-Syndrom entschieden

hatten.

Leitfaden des Interviews

Bezug nehmend auf die Fragestellung, die erganpeBSddéfragen und der dahingehend
bearbeiteten theoretischen Konzepte sind im Ledtiadcragen formuliert, die nach
bestimmten Themengebieten geordnet werden konranL&itfaden enthélt drei Arten von
Fragen: Formulierte Fragen (F) zu den verschiedefeemengebieten, die bei jedem
Interview gestellt werdenAlternative Formulierungen (AF), die nur dann zurmdatz
kamen, wenn die zuvor gestellte Frage von der \li@espartnerin nicht verstanden wurde.
Eventualfragen (EF) wurden gestellt, wenn mit dexamwortung der Frage zu einem
Themengebiet durch die interviewte Person noch dfragffen blieben, die fur die
Auswertung interessant waren. Der Leitfaden miseiedrei Arten von Fragen befindet sich

im Anhang.

Als Einstiegsfrage wurde eine sehr offene, erzdatdgerende Frage zum Thema
Schwangerschaftserleben von der Entscheidung itiKiaid mit Down-Syndrom bis hin zur
Schwangerschaft gewéhlt. Die Frauen wurden aufdefgr zu erzahlen, wie sie ihre
Schwangerschaftachder Entscheidung fur ihr Kind mit Down-Syndrom étkn. Zudem
enthielt der Leitfaden eine Eventualfrage, bei sf@ziell nach den Gefiihlen der Mutter in
der Zeit der Schwangerschaft (von der Entscheidiinghr Kind mit Down-Syndrom bis
hin zur Geburt) gefragt wurde. Diese wurde geste#inn die Mutter bei der Beantwortung
der Frage gar nicht auf Geflihle in dieser Zeit ieigg

Der zweite Themenkomplex bezog sich auf die Mied-Beziehung. Wie in Kapitel
2.1.1 beschrieben, wird die Mutter-Kind-Beziehumgden Phantasien — d.h. Vorstellungen
und Bilder — werdender Mitter tber ihr Kind deutlidwus diesem Grund wurde die Mutter
nach ihren Vorstellungen und Bildern Uber sich umdungeborenes Kind kurz nach der
Entscheidung befragt. In einem zweiten Schritt wudie Frage gestellt, inwiefern sich

diese Vorstellungen und Bilder im weiteren Verldef Schwangerschaft bis hin zur Geburt
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veranderten. Die Mutter-Kind-Beziehung zeigt sicketadarin, ob und in welcher Weise die
Mutter Bewegungen des Kindes spurt. Daher wurde Mietter nach moglichen
Kindsbewegungen, mit Fokus auf die Zeit nach des&heidung fur ihr Kind mit Down-
Syndrom bis hin zur Geburt, befragt. Schlie3liciraeudie Mutter >direkt< danach gefragt,
wie sie ihre Beziehung zum ungeborenen Kind in fat von der Entscheidung fur ihr
Kind mit Down-Syndrom bis hin zur Geburt erlebte.

Der dritte Themenkomplex beschaftigte sich damigé aie werdende Mutter die Situation,
ein Kind mit Down-Syndrom zu bekommen, bewaltigtewb wie sie sich damit
auseinandersetzte. Dieser Themenkomplex beziehtveic allem auf das Kapitel 4.1, in
dem der Begriff Bewaltigung auf das Zitat von Wel§@997, 7) Bezug nehmend, die
Bewaltigung als Umgang mit einer Situation verstelklche ,in irgendeiner Weise
belastend, schwierig, fordernd unangenehm ist". Ndigter wurde danach gefragt, wie sie
mit der beschriebenen Situation umging. Zusatzkahden noch Eventualfragen formuliert,
falls die Frau auf den Umgang mit der neuen Sibumaitn der Beantwortung der Frage nicht
einging: Sie wurde danach gefragt, wie sie sichr {@vn-Syndrom bzw. ein Leben mit
Down-Syndrom informierte hat, welche Vorstellungae in der Zeit der Schwangerschaft
von ihrem gemeinsamen Leben mit ihrem Kind mit DeBymdrom und welche
Erwartungen sie bezuglich dieses gemeinsamen Lebesise. Innerhalb dieses
Themenkomplex wére es auch mdglich gewesen, digeRraach ihren Einstellungen zu
Behinderung zu befragen. Die Befragung dieses Aspekvare sehr interessant, da
maogliche Schliusse bezlglich der Beweggrinde, wasigh die Frau far ihr Kind mit
Down-Syndrom entschieden hat, gezogen werden konm@m der Fokus dieser
Diplomarbeit jedoch auf der Zemtach der Entscheidung fur ein Kind mit Down-Syndrom
liegt und es den Rahmen der Diplomarbeit sprengémdey zusatzlich Uber maogliche
Einstellungen der Frauen zu Behinderungen zu fraged auf Einstellungen der Mutter zu
Behinderung nicht naher eingegangen.

Der Annahme folgend, dass auch in dieser Zeit inaste Ressourcen zum Tragen kommen
(Kapitel 4.2), bezog sich der letzte Themenkompdex mogliche Ressourcen, die die
werdende Mutter in Anspruch genommen haben kédmit die Frau sehr frei antworten
konnte, wurde zuerst die offene Frage gestelkyefcher Weise die Frauen in der Zeit von
der Entscheidung fur ihr Kind mit Down-Syndrom bis zur Geburt unterstitzt wurden.

Zudem bestand die Mdglichkeit, mit Hilfe von Eveaiftagen nachzufragen, ob die Frauen
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von ihrem Partner, ihren Eltern und ihren Freundimminterstiitzt wurden. Hierbei wurde
auch gefragt, ob bzw. inwiefern sich die Frauen klnterstltzung in der Zeit der
Schwangerschaft nach der Entscheidung fur ihr KmidDown-Syndrom an Institutionen
oder Organisationen wandten.

Abschliel3end wurde die Mutter befragt, was Sie sikblickend beziiglich Unterstitzung
gewdunscht hatte.

Postskriptum
Wie in Kapitel 5.3.2 beschrieben wurden nach deteriew Eindricke vom gefiihrten
Interview notiert. Dabei wurden die — fur ein P&sfgum vorgeschlagenen — Fragen

beantwortet. Diese Notizen flie3en in die Ergebaistbllung mit ein.

Transkription der Tonbandaufnahme

Die Tonbandaufnahmen der Interviews wurden wortlealf Hochdeutsch transkribiert.
Sprechpausen der Frauen wurden mittels drei Punktezegeben, nicht verstandene
Passagen wurden mittels drei Punkten in einer eoki§lammer [...] ausgewiesen. Aus
lesefreundlichen Griinden wurden einige ,ja“ und pnfhder Interviewerin nicht
beschrieben, da diese auch keine Relevanz bentaltlichen Auswertung der Aussagen

der Interviewpartnerinnen hatten.

5.4 Auswertungsverfahren

Zur Auswertung der erhaltenen Daten stehen nunseitiedliche Methoden zur Verfligung.
So gibt es beispielsweise die ,Grounded Theoryg,atihand von Kodierungsverfahren und
Regeln das Datenmaterial analysiert (Bortz/ Dor@p2, 333). Tiefenhermeneutische
Verfahren verfugen tber explizite Regeln, in wefciMeise Material interpretiert werden
soll (Mayring 2002, 114; Heinzel 1997, 468). Fue é&iuswertung des Datenmaterials der
oben beschriebenen Interviews wurde die Methodeydalitativen Inhaltsanalyse gewahlt,
da die Erstellung der Kategorien durch eine systisstee Herangehensweise eine gute
Grundlage fur die Beantwortung der — dieser Dipldrea zugrunde liegenden —
Fragestellung darstellt.
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5.4.1 Qualitative Inhaltsanalyse

Die Inhaltsanalyse kann beschrieben werden als Adialyse von Material, das aus
irgendeiner Art von Kommunikation stammt“ (MayrirRp07, 11). Urspringlich wurde
diese Methode in den ersten Jahrzehnten des 2thudalerts in den USA entwickelt, um
die ,sich entfaltenden Massenmedien (Zeitungen, idjadMayring 2002, 114) zu
analysieren. Laut Mayring sollten diese ,Massenmedi.. mit der Inhaltsanalyse
systematisch — meist quantitativ. — ausgewertet e&erdum etwas Uber ihren
gesellschaftlichen Einfluss zu erfahren.” In Anlehg an diese >quantitative<
Inhaltsanalyse wurde die qualitative Inhaltsanalysetwickelt, welche durch eine
systematischélerangehensweise charakterisiert wird: Das Datemmé wird in einzelne
Einheiten zerlegt, welche ,nacheinander bearbeitetyring 2002, 114) werden. Dieses
systematische Vorgehen ,unterscheidet ... die Inhiadtlyse von der starker interpretativen,
hermeneutischen Bearbeitung von Textmaterial® Qa)a.Systematisches Vorgehen wird
insofern umgesetzt, indem ,eine gute Inhaltsanalysmerseits jegelgeleitet und
andererseits theoriegeleitetvorgeht” (Mayring 2007, 12f, Herv.i.Orig.). Regelgitet
bedeutet, dass ,die Analyse nach expliziten Reguddlduft (zumindest ablaufen soll)*
(a.a.0., 12). Damit wird auch eine ,intersubjektiMachprufbarkeit* der durchgeflhrten
Inhaltsanalyse ermdglicht. Theoriegeleitet besthirgenes Vorgehen, bei dem die
Erarbeitung der Fragestellung und die Analyse datemmaterials auf dem ,jeweiligen
Theoriehintergrund® basieren. Inhaltsanalyse zesthnsich dadurch aus, dass
Kommunikation zum Gegenstand gemacht wird. Dabed viei der Inhaltsanalyse mit
fixierter Kommunikation gearbeitet, also Kommunikat die ,in irgendeiner Art
protokolliert, festgehalten (Mayring 2007, 12) liegt.

Mayring (2002, 115) nennt drei Techniken der qa#ililen Inhaltsanalyse zur
systematischen Analyse von Datenmaterial: Zusamasenhg, Explikation, Strukturierung.
Diese Techniken versteht Mayring (2007, 56) ,alsungisatzliche \Vorgehensweisen
systematischen, das heil3t theoriegeleiteten uncelgelgiteten Textverstehens und
Textinterpretierens.”

Bei der ,Zusammenfassuhgeht es um das Erarbeiten der ,wesentlichen tehé&@Mayring
2002, 115; Herv.i.Orig.) des vorhandenen Datennad$erEs soll durch Reduktion und
»JAbstraktion ein Uberschaubares Korpus” geschafferden, welches ,immer noch ein
Uberschaubares Abbild des Grundmaterials ist*Qa)a.
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Bei der [Explikatior’ soll ,zuséatzliches Material® herangetragen werderenn einzelne
Textteile fraglich sind, um diese zu erlautern bakas Verstandnis® flr diese zu erweitern
(a.a.0.; Herv.i.Orig.).

Bei der Technik derStrukturierung geht es um das Herausarbeiten bestimmter ,Aspekte
das Legen eines Querschnittes mit Hilfe von ,vorfestgelegten Ordnungskriterien® oder
die Einschatzung des Materials ,auf Grund bestimidtéerien“ (a.a.O.; Herv.i.Orig.). Ziel
dieser Technik ist es, ,eine bestimmte Struktur @erm Material herauszufiltern® (Mayring
2007, 82f).

Im Zuge dieser Diplomarbeit werden — basierend daf Fragestellung und dem
dahingehend verfassten theoretischen Teil — Kaiegarstellt, welche als Grundlage der
Auswertung der gefuhrten Interviews dienen. Es waigb mit der qualitativen Technik der
~Strukturierung® (Mayring 2007, 82ff) gearbeitet.ayring (2007, 82f) beschriebt diese als
die ,wohl zentralste inhaltsanalytische Technikhei es hier darum geht, ,eine bestimmte
Struktur aus dem Material herauszufiltern. Dieseul®ur wird in Form eines
Kategoriensystems an das Material herangetragen.tif AGrundlage dieses
Kategoriensystems werden systematisch passendebettamdteile den jeweiligen
Kategorien zugeordnet (a.a.O., 83). Ziel der Dideit ist es, die Auseinandersetzung mit
Down-Syndrom sowie die pranatale Mutter-Kind-Bemietp in der Zeit der
Schwangerschaft von der Entscheidung fur ein KimtdDawn-Syndrom bis hin zur Geburt
zu betrachten und zu beschreiben. Daher wird diealiliche Strukturierung als
Analyseform gewahlt, weil hierbei das Herausfiltaund Zusammenfassen bestimmter

»rhemen, Inhalte, Aspekte aus dem Material“ (a.a89) im Vordergrund stehen.

Ablauf einer inhaltlich strukturierenden qualitagiv Inhaltsanalyse

Mayring (2007, 83f) beschreibt den Ablauf einer Igadven Inhaltsanalyse im Zuge einer
Beschreibung von zehn Schritten, die nun dargevegden sollen:

Zunachst werden die ,grundsatzlichen Strukturiesgingensionen ... genau bestimmt*
(Mayring 2007, 83). Im ersten Schritt werden digsas der Fragestellung abgeleitet und
theoretisch begrindet* (a.a.0.). Die ,Strukturiggsgimensionen” werden in einem
weiteren Schritt ,differenziert” und ,in einzelneu8pragungen aufgespalten” (a.a.0.). Bei
diesem Schritt geht es um eine theoriegeleitete stjégung der inhaltlichen

Hauptkategorien® (a.a.O., 89; Herv.M.S.). Es gedtial also darum, zu bestimmen, welche
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»Inhalte aus dem Material extrahiert werden solléna.0.). Die definierten Inhalte werden
dann ,durch theoriegeleitet entwickelte Kategonew (sofern notwendig) Unterkategorien
bezeichnet* (a.a.0.). Diese Differenzierungen werden dritten Schritt zu einem
Kategoriensystem zusammengestellt. In einem vie®elritt wird festgelegt, wann ,ein
Materialbestandteil unter eine Kategorie fallt“a(®.). Dabei geht es um einBgfinition
der Kategorieti (a.a.0.; Herv.i.Orig.). Hierbei wird dargelegtwelche Textbestandteile
unter eine Kategorie fallen* (a.a.0.). Zudem sol|@émkerbeispielé (a.a.O.; Herv.i.Orig.)
gefunden werden. Darunter werden ,konkrete Texpielis® verstanden, welche als
Beispiele fur jene Kategorie gelten sollen, unter die Ankerbeispiele fallen (a.a.0.). Bei
Abgrenzungsproblemen zwischen Kategorien werdéodijerregelrf (a.a.O.; Herv.i.Orig.)
formuliert, ,um eindeutige Zuordnungen zu ermoghiot

Es folgt ein Probedurchgang, wobei die Schrittend & durchgefuhrt werden, um zu sehen,
ob die zuvor festgelegten Definitionen und Ankespasle fiir die Analyse geeignet sind.
Beim flinften Schritt geht es darum, ,TextstellenMaterial* zu bezeichnen, ,in denen die
Kategorie angesprochen wird“ (a.a.O., 83). Das ewéplte Material wird im sechsten
Schritt ,je nach Ziel der Strukturierung bearbeiteahd aus dem Text® (a.a.0.)
herausgeschrieben.

Falls notwendig werden nach dem Probelauf das Katgsystem und die
Kategoriendefinitionen in einem siebten Schritt rdleeitet (a.a.0., 83). AnschlieRend
werden bei dem ,Hauptmaterialdurchlauf* der finfied sechste Schritt — also die
.Bezeichnung der Fundstellen® und die ,Bearbeitwmyd Extraktion der Fundstellen”
(a.a.0.) — wiederholt.

Im achten Schritt werden die Ergebnisse dieses Hautes bearbeitet, indem das
extrahierte Material paraphrasiert wird (a.a.0.). &er neunte und zehnte Schritt besteht
darin, dass das paraphrasierte Material ,zunachst Unterkategorie und dann pro

Hauptkategorie zusammengefal3t* (a.a.0.) wird.
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6. Ergebnisdarstellung

In diesem Kapitel werden die Ergebnisse der Analgse Interviews dargestellt. Zum
besseren Verstandnis werden in einem ersten Sdleiinzelnen Kategorien, mit denen bei
der Analyse gearbeitet wurde, beschrieben. Dabel dargelegt, warum diese Kategorien
gewahlt wurden. Der zweite Teil des Kapitels hae dtinzelfalldarstellung der
Interviewpartnerinnen zum Inhalt. Hierbei werdea oidividuellen Umstande der Frauen —
in Bezug auf relevante soziodemographische Datenanspruchnahme von
pranataldiagnostischen Untersuchungen sowie Befiitadiong und Entscheidungsfindung
— und die Aussagen beschrieben und den einzelnggéi@en zugeordnetet. AbschlieRend
werden die Ergebnisse diskutiert. Hierbei werdagegenenfalls Zusammenhange zwischen

den Ergebnissen und dem theoretischen Teil dentAtbegestellt.

6.1 Darstellung des Kategoriensystems

Im Folgenden werden die erstellten Kategorien bésloén, anhand jener die transkribierten
Interviews ausgewertet wurden. Die Kategorien war@dmhand der Fragestellung und
infolgedessen anhand der theoretisch erarbeitetemdage erstellt und sind demnach
weitgehend deduktiv. Lediglich zwei Subkategorieik4€ Unterstitzung durch
medizinisches Personal und K4f Glaube/ Spirituabkigd Unterstitzung) wurden aufgrund
von Aussagen der Interviewpartnerinnen induktivtetits Wie bereits in Kapitel 5.4.1
dargestellt, werden die Kategorien ,theoriegeléi@@layring 2007, 89) entwickelt und
formuliert und dann zu einem Kategoriensystem zusangestellt. Die Beschreibung der
Kategorien soll die intersubjektive Nachvollzietlwt der spateren Ergebnisdarstellung
vereinfachen. Zudem befindet sich das Kategorigasysn Form einer Tabelle inklusive
Ankerbeispiele im Anhang.

Basierend auf der Fragestellung stehen die Auséeraatzung mit Down-Syndrom sowie
die Mutter-Kind-Beziehung in der Zeit der Schwarsgbaft nach der Entscheidung fir ein
Kind mit Down-Syndrom bis hin zur Geburt im Fokilse einzelnen Kategorien beinhalten
daher unterschiedliche Aspekte des Erlebens der iRrder Zeit der Schwangerschaft von
der Entscheidung fur ein Kind mit Down-Syndrom i1 zur Geburt, die mit der
Auseinandersetzung mit der neuen Situation und/atler Mutter-Kind-Beziehung in

Zusammenhang stehen kénnen.

-94 -



6. Ertgebnisdarstellung

K1 Gefuhle wahrend der Schwangerschaft

In diese Kategorie fallen alle Aussagen der Inwmgartnerinnen Uber Geflhle hinsichtlich
des Schwangerschaftserlebens nach der Entschefdurigr Kind mit Down-Syndrom.
Zudem werden dieser Kategorie auch Phrasen zugstiordie Geflhle der interviewten
Frauen wahrend der Schwangerschaft zum Ausdructgdmi Die Schwangerschaft im
Allgemeinen wird als Zeit des Umbruchs beschrieb@nder Schwangere sehr viele
unterschiedliche Geflhle erleben (siehe KapitelA2ich die Befundmitteilung kann von
schwangeren Frauen sehr intensiv erlebt werdenjnié@pitel 3.2 dargestellt. In diesem
Zusammenhang ist es interessant, wie sich schwargauen fihlen, nachdem sie sich fir
ihr Kind mit Down-Syndrom entschieden haben. Aussagu dieser Frage sollen in der

ersten Kategorie festgehalten werden.

K2 Mutter-Kind-Beziehung

Dieser Kategorie werden Aussagen der Interviewparinen uUber die Mutter-Kind-
Beziehung wéhrend der Schwangerschaft nach dectsithing fir das Kind mit Down-
Syndrom bis hin zur Geburt zugeordnet. Wahrend Stshwangerschaft baut die Mutter
allmahlich eine Beziehung zu ihrem ungeborenen kKinfd(Diem-Wille 2003, 52), die sich
in unterschiedlicher Weise zeigt (siehe Kapitel. D.1AuBert sich eine Interviewpartnerin
>direkt< darlber, wie sie diBeziehung zu ihrem Kinerlebte, werden diese Aussagen der
Subkategorie 2a (K2a) zugeordnet. Die Mutter-Kirekidhung wird deutlich in Bildern
und Vorstellungen der Mutter von ihrem ungeboreKem. Bei einigen Frauen wird der
Aufbau der Beziehung zu ihrem ungeborenen Kind ludie Wahrnehmung der
Kindsbewegungen in ihrem Bauch beeinflusst. Dalildeb diese Aspekte Subkategorien
der Kategorie 2: Aussagen der Interviewpartnerinakar Vorstellungen und Bilder vom
ungeborenen Kindverden der Subkategorie 2b (K2b) zugeordnet, dibk&egorie 2c
(K2c) beinhaltet Ausfiihrungen zum Erleben Wandsbewegungen

K3 Umgang mit der neuen Situation
In der dritten Kategorie werden Aussagen der bé&fradrau Uber ihren Umgang mit der
neuen Situation, ein Kind mit Down-Syndrom zu bekoen, festgehalten. Die

Subkategorie 3a (K3a) enthalt Ausfihrungen, wie die® Frau in Bezug auf die neue
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Situationverhaltenhat bzw. wie sie auf diese neue Gegebenheit Ke&id mit Down-
Syndrom zu bekommen — reagiert hat. Hierunter fallech Aussagen uber personliche
Einschéatzungen der interviewten Frauen, wie uncumasie in der Art und Weise mit der
neuen Situation umgegangen ist. Unter Subkateg8be (K3b) werden Aussagen
gesammelt, auf welche Weise sich Fralrdormationeniber ein Kind mit Down-Syndrom
bzw. ein Leben mit einem Kind mit Down-Syndrom ggs#uund gefunden hat. Hierunter
fallen auch Aussagen von Frauen Uber Besuche hbmiliea mit Kindern mit Down-
Syndrom, um sich Uber Down-Syndrom bzw. das Lelmehden Alltag mit einem Kind mit
Down-Syndrom zu informieren. Im Gegensatz dazuefalhussagen Uber Besuche bei
Down-Syndrom Selbsthilfegruppen in Subkategorie Kdal diese als Unterstitzung durch
eine Organisation verstanden wird. Subkategori@<3c) enthalt Aussagen dariber, welche
Vorstellungen und Erwartungedie Interviewpartnerinnen voder gemeinsamen Zukunft

(bzw. vom gemeinsamen Leben) mit ihrem Kind mit De8yndrom hatten.

K4 Einflussfaktoren auf die Auseinandersetzungderineuen Situation

Die vierte Kategorie soll Aussagen dartber enthaltdurch welche Faktoren die
Auseinandersetzung der Frauen mit der neuen Sityagin Kind mit Down-Syndrom zu
bekommen, — positiv oder negativ — beeinflusst wurtiierbei werden vorwiegend
Aussagen gesammelt, wen oder was die Interviewgantmen als unterstitzend erlebte, und
zwar in der Zeit der Schwangerschaft von der Emisiting fir ein Kind mit Down-
Syndrom bis hin zur Geburt des Kindes hinsichttien Auseinandersetzung mit der neuen
Situation, ein Kind mit Down-Syndrom zu bekommen.

Diese Kategorie wird in folgende Einflussfaktorenaiso Subkategorien — unterteilt:
Unterstitzung durch derPartner (K4a), Unterstitzung durch did-amilie (K4b),
Unterstitzung  durch Freundinnen (K4c), Unterstitzung durch Institutionen
(Beratungsstellen) odddrganisationen(Selbsthilfegruppen) (K4d). Da Frauen auch den
Einfluss von behandelnden Arztinnen und ihres Giasbbzw. ihrer Spiritualitat im
Interview zur Sprache brachten, wurde nach einesteerDurchgang der Analyse diese
Kategorie mit den Subkategorien K4e Unterstltzumghlimedizinisches Personahd K4f

Unterstitzung durclaubenbzw. Spiritualitat erweitert.
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K5 Unterstitzung im Nachhinein
Dieser Kategorie werden Aussagen dariber zugeqravedthe Unterstitzung sich die
befragten Mutter aus heutiger Sicht wahrend dem@olerschaft nach der Entscheidung

fur ihr Kind mit Down-Syndrom gewiinscht hatten.

6.2 Einzelfalldarstellungen der interviewten Frauen

Dieser Teil des Kapitels beinhaltet eine kurze tapyische Darstellung der sechs befragten
Frauen und die jeweilige kategoriale Zuordnung dearssagen der Frauen. Die
biographische Darstellung der Frauen soll eineairfein) Einblick in den Lebensabschnitt
der Schwangerschaft der Frau geben und beinhalfetmationen aus dem Postskript,
Eckdaten aus dem Kurzfragebogen und Aussagen aadrderview. Dieser Einblick soll
der Leserin/ dem Leser als Basiswissen dienen, uen Argumentationen und
Deutungsmuster der Interviewpartnerinnen folgenkdanen. Im Zuge der kategorialen
Zuordnung werden &hnliche Aussagen der jeweiligermu Fzusammengefasst. In
Anfuhrungszeichen befindliche Sétze sind >direkfasssagen der Interviewpartnerinnen
und dienen — als Ankerbeispiele — dem besserenmdviehsis des/der Lesers/ Leserin.

6.2.1 Einzelfalldarstellung Frau A

6.2.1.1 Relevante biographische Daten von Frau A

Frau A lebt mit dem Vater des Kindes mit Down-Symdrin einer Lebensgemeinschatft.

Nach Abschluss ihres Studiums der Wirtschaftswisslesiten arbeitete Frau A in einer
Speditionsfirma, in der sie ihren Partner kennentée Das Interview fand statt, als das
Kind mit Down-Syndrom 19 Monate alt war.

Zum Zeitpunkt der Schwangerschaft war sie 27 JahlreéDa Frau A nach Aussagen ihrer
Arztinnen aufgrund einer Schilddriiseniiberfunktioackwert schwanger werden kénne,
haben Frau A und ihr Partner auf Verhtung vereichhd >es darauf ankommen lassen<.
Einen Monat spater war sie schwanger. Die Schwanpeft verlief unauffallig. Bei einem

Organscreening wurde der Herzfehler ihrer ungelmreochter festgestellt. Die
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werdenden Eltern entschieden sich nach AnratenAgdetinnen fiir eine Amniozentese.
Nach einem Schnelltest des entnommenen Fruchtvgasgerde die Diagnose Down-
Syndrom erstellt, die nach Anlegen der Kulturen iderFruchtwasser enthaltenen Zellen
und der Analyse dieser Kulturen in der 25. Schwesa@ftswoche bestétigt wurde. Die
Mitteilung der Diagnose erfolgte telefonisch. Natdr Mitteilung der Diagnose hatten die
werdenden Eltern ein Gesprach mit einem Humandeneieses Gesprach empfand die
Interviewpartnerin eher als unnétig bzw. frustmieteda ihr dieser lediglich das genetische
Bild ihrer ungeborenen Tochter zeigen, aber kerierinationen tber ein Leben mit einem
Kind mit Down-Syndrom geben konnte. Die Entscheghiiimdung beschreibt die
interviewte Frau als einen sehr langwierigen Praiziesder Zeit vor der Entscheidung hatte
die Interviewpartnerin auch negative Vorstellungem einem Kind mit Down-Syndrom
und einem Leben mit einem Kind mit Down-Syndrom, Sila eine Broschire von einer
Selbsthilfegruppe erhielt, die sie als ,alles aerdats ansprechend* bezeichnet. Zudem
haben die werdenden Eltern in der Zeit vor der ¢h@glung fur ihr Kind auch einiges
bezuglich eines moglichen Schwangerschaftsabbrustiesnommen, da Personen in ihrer
Umgebung in der Zeit der Entscheidungsfindung ei@ahwangerschaftsabbruch zu
bevorzugen schienen: Sie hatten bereits einen Terfir einen Abbruch der
Schwangerschaft, obwohl sie sich innerlich schanitiii Kind entschieden hatten. ,Die
Entscheidung ist eigentlich aufgrund dessen gefallgas ich da gespurt habe.” Die
Interviewpartnerin erzahlte sehr eindricklich, wse kurz vor dem Abbruch der
Schwangerschatft ihr Kind spirt und diese Bewegursiemn dem Entschluss, ihr Kind zu
behalten, bestarken. Die Entscheidung fur ihr Kmd Down-Syndrom fiel in der 27.
Schwangerschaftswoctfe

Zwei Tage vor dem geplanten Kaiserschnitt setzieinFbau A die Wehen ein. Trotzdem
wurde aufgrund des Herzfehlers ein Kaiserschnitthyefihrt, den die Interviewpartnerin
als nicht notwendig empfand.

Frau A ist eine aktive und engagierte Mutter, diezeit eine Kinder-Spiel-Gruppe plant.

Zudem ist sie mit ihrem zweiten Kind schwanger.

% Hierbei ist anzumerken, dass in Osterreich — rethtlicher Méglichkeiten, eine Schwangerschadtzim
Zeitpunkt der Geburt, also dem Einsetzen der Wehlegi der Diagnose Down-Syndrom in den meistereRall

zu diesem spaten Zeitpunkt der Schwangerschaftek8chwangerschaftsabbriiche vorgenommen werden.
Mdglicherweise kam es wahrend des Interviews hintsit des Zeitpunktes der Entscheidung fur ihr &Kin
mit Down-Syndrom zu einem Missverstandnis zwisclm@viewerin und Interviewpartnerin.
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6.2.1.2 Kategoriale Zuordnungen der Aussagen vamu &

K1 Gefuhle in der Schwangerschaft nach der Entsicimegy

Frau A beschrieb die Schwangerschaft als unaugféatid >normal<. Sie freute sich auf ihre
Tochter wahrend der Schwangerschaft nach der Etkamg fir ihr Kind mit Down-
Syndrom. ,Ich habe darauf vertraut. Ich habe Vditstgen gehabt von [Name des Kindes
mit Down-Syndrom], wie sie ausschaut, und das hatvahnsinnig geholfen.”

Angste auRerte die Interviewpartnerin bezuglich Eetwicklung ihres Kindes mit Down-
Syndrom und mdglicher Krankheiten nach der Gehid:war ein Hin- und Her, weil man
nicht genau gewusst hat, wie wird sie sich entwitkkommt zum Herzfehler etwas dazu,

wie wird sie aussehen.”

K2 Mutter-Kind-Beziehung

Frau A beschrieb die Beziehung zu ihrem ungeborétied (K2a) nach der Entscheidung
als ,intensiver”: ,Es ist eine besondere Beziehmanglem Kind, auf jeden Fall.”

Die Interviewpartnerin hatte ,ein Bild“ ihres ungebnen Kindes (K2b): ,Ich habe darauf
vertraut, dass sie so ausschaut, wie ich sie migegtellt habe und sie hat dann genauso
ausgesehen.” Frau A beschreibt ihr ungeborenes HKisd,ein ruhiges Kind.” Aus dem
Postskriptum und aus weiteren Passagen des Intexgeht hervor, dass Frau A das Fehlen
der Kindsbewegungen bei der Befundmitteilung und Haeben der Kindsbewegungen
wéahrend bzw. kurz nach der Entscheidungsfindung selsr pragend erlebte. Frau A
beschrieb die Befundmitteilung, die Entscheidunghing, die Kindsbewegungen und die
Beziehung zu ihrem Kind mit Down-Syndrom sehr eiio#ttich. Ihre Schilderungen weisen
darauf hin, dass zwischen diesen Erlebnishorizogite@usammenhang fur Frau A besteht:
Nach der Befundmitteilung spurte Frau A zwei bigidfage keine Bewegungen ihres
ungeborenen Kindes. Zu diesem Zeitpunkt der Scheraobaft nimmt Frau A ihr
ungeborenes Kind als ein eigenstandiges Lebeweahn da sie sagt: ,,da hab ich sie nicht
gespurt, gar nichts, wie wenn sie es auch gesgiie.h Dieser Episode folgte laut Aussage
von Frau A ein langsamer Beziehungsaufbau. Bei kmwz nach der Entscheidung fur ihr
Kind mit Down-Syndrom spurte die Interviewpartnedie Kindsbewegungen (K2c): ,Das
war dann, wo ich sie total bewusst wahrgenommere,habd ich hab immer wieder

versucht, mit ihr zu reden.”
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K3 Umgang mit der neuen Situation

Frau A nutzte die Zeit wéahrend der Schwangersohaitder Entscheidung bis zur Geburt
fur die Vorbereitung auf die Zeit nach der Gebuit imem Kind mit Down-Syndrom, um
sich auf die neue Situation einstellen zu kénneBajK,lch hab mich auf das vorbereitet,
was mich erwartet.” Bei dieser Vorbereitung starad down-Syndrom bei Frau A im
Vordergrund: ,Ich habe mich in der Schwangerscheift aufs Down-Syndrom konzentriert
und den Herzfehler hinten angestellt.“ Im Umgand iiem sozialen Umfeld und der
Diagnose Down-Syndrom war die Interviewpartneriméazhst vorsichtiger, bis zu einem
Gesprach mit einer ehemaligen Arbeitskollegin, die Meinung ,Hauptsache gesund”
vertrat. Diese Aussage verletzte Frau A und vendedere Haltung: ,das war so, wie wenn
sie mir ins Herz gestochen hatte und von da ani¢talbmir gedacht, ich muss das den
Leuten erzahlen.” Danach ist Frau A ,offensiv daamnigegangen.” Laut Aussage von Frau
Aist ,es auch positiv aufgenommen worden.*

Frau A informierte sich auf unterschiedliche Weiker Down-Syndrom bzw. ein Leben mit
Down-Syndrom (K3b): ,hauptsachlich tbers Interneif einer Mama habe ich einmal
Kontakt aufgenommen.” Diese Mutter ist Mutter eik@sdes mit Down-Syndrom und in
einer Down-Syndrom Selbsthilfegruppe engagiert.efudat Frau A Zeitungen der letzten
Jahre des Institutes ,Leben, Lachen, LerAkgtlesen, die sie als unterstiitzend empfand:
,da hab ich mich einlesen kdonnen und das hat sdmeholfen.” Die Themen dieser
Informationen betraf das Leben mit einem Kind mawh-Syndrom in den ersten Jahren
nach der Geburt.

Hinsichtlich Vorstellungen und Erwartungen von demeinsamen Zukunft mit ihrem Kind
mit Down-Syndrom (K3c) hatte Frau A anfanglich d@efurchtung, nicht mehr arbeiten
gehen zu kénnen und ihr Leben einzig und alleianhKind widmen zu missen. ,Das war
so die Horrorvorstellung von mir. Ich kann mein kabjetzt vergessen.” Durch die
Auseinandersetzung mit der Behinderung und dem rLebik Down-Syndrom veranderte
sich die Sichtweise von Frau A auf die neue Situmati,Warum soll mein Leben deshalb
aufhoéren?” Die Interviewpartnerin hatte Vorstelleng/on einem Leben mit einem Kind mit

Down-Syndrom mit Therapien und Frihférdertiglie sich ihrer Aussage nach auch nach

% Das Institut ,Leben Lachen Lernen“ beschaftighsinit padagogischer Entwicklungsforderung fiir Kinde

mit Down-Syndrom sowie Férderung der KompetenzamEitern von Kindern mit Down-Syndrom.

22 Bei physischen oder psychischen Begleiterschemungdes Down-Syndroms — wie beispielsweise
Herzfehler oder verzégerter Entwicklung — solleezeplle Therapien bzw. Frihférderung einem Kind mit
Down-Syndrom die bestmdgliche Entwicklung ermégtich

- 100 -



6. Ertgebnisdarstellung

der Geburt ihrer Tochter bewahrheiteten. lhre \@istgen waren jedoch nicht negativ,
Frau A vermittelte wahrend des Interviews vielmelen Eindruck, eine sehr realistische
Auffassung von der Zeit nach der Geburt mit ihremd<mit Down-Syndrom zu haben:
LArzttermine ..., also ich hab mir das so vorgestealite es wirklich ist. (...) und ich habe

gewusst, ich werde mich sicher freuen, wenn si@ d@endwelche Fortschritte macht.”

K 4 Einflussfaktoren auf die Auseinandersetzungieiiineuen Situation

Hinsichtlich Unterstltzung in der Zeit der Schwansgbaft von der Entscheidung fur ihr
Kind mit Down-Syndrom bis hin zur Geburt hinsicbllider Auseinandersetzung mit der
neuen Situation, ein Kind mit Down-Syndrom zu bekoen, erlebte die Interviewpartnerin
ihren Partner, ihre eigene Familie und Freundinhgfmeich: Die Beziehung zu ihrem
Partner (K4a) hat sich in der Zeit der Schwangeaftorerbessert: ,Es hat uns um einiges
weiter zusammengebracht.“ Frau A beschreibt aushGiuhl, ihrem Partner vertrauen zu
konnen: ,Er ist damals ganz hinter uns gestandehdanhab ich gewusst, auf den kann ich
mich verlassen.*

In Hinblick auf Unterstitzung durch die Familie ®®4unterscheidet die Interviewpartnerin
zwischen ihrer Seite der Familie und der Seitesititartners: Die Reaktionen ihrer Familie
beschreibt Frau A als sehr positiv. Zum Beispieddbeeibt sie die Reaktion der Cousine
ihres ungeborenen Kindes: Die ,kleine Cousine viddamhe des Kindes mit Down-
Syndrom], die sich furchtbar gefreut hat, dassesidlich eine Cousine bekommt.“ Von
Seiten der Familie ihres Lebensgefahrten erhigltldierviewpartnerin ihrer Aussage nach
keine Unterstltzung: Sie ,waren die ganze Schwaadeft nicht da.“ Sie beschreibt die
Reaktionen dieser Seite der Familie als ,nicht tiegaber nicht positiv.”

Die Reaktionen von Freundinnen und Freunden (Kdtpe Entscheidung fur ihr Kind mit
Down-Syndrom stellt die interviewte Frau als pesdar. So erzahlt sie beispielsweise: Es
,hat sich ein Parchen bewusst Zeit genommen fir wms hat uns zugehort, weil sie
ahnliche Erlebnisse gehabt haben. Und da istgatet gute Freundschatft entstanden.”

Frau A nennt auch Institutionen und Organisatiorifgdd), die ihr in der Zeit der
Schwangerschaft von der Entscheidung bis hin zurbu@e hinsichtlich der
Auseinandersetzung mit der neuen Situation, eird Kimit Down-Syndrom zu bekommen,
hilfreich zur Seite standen: In einem Krisenintetw@nszentrum fihrte sie mehrere

Gesprache mit einem Psychologen: ,Ich hab mich imwehnsinnig geflirchtet vor dem
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Kaiserschnitt und er hat mir die Angst genommenhd&rgezielt Ubungen gemacht mit mir.
Er hat auch mit mir die Beziehung zu meiner Famgliggearbeitet.” Von dem Institut
.Leben Lachen Lernen“ hat Frau A, wie oben bestimme Zeitschriften zugeschickt
bekommen, die sie als sehr hilfreich erlebt hatlefu hatte die Frau ,einen guten Kontakt"
zur Leiterin des Institutes. Im Laufe des Intensearzahlte die Interviewpartnerin auch,
dass sie zur Down-Syndrom Selbsthilfegruppe Kongakdhte: ,Bis man dort jemanden
erreicht hat, das war nicht so leicht, hab ich diabefoniert. Das war es eigentlich dann.”

Dieser Kontakt wird nicht so unterstiitzend besdamne wie die anderen beiden.

K5 Unterstitzung im Nachhinein
Frau A hatte sich schon im Krankenhaus durch meidizhes Personal eine Vermittlung von
Eltern von Kindern mit Down-Syndrom gewuinscht, umhsmit diesen umgehend in

Verbindung setzen zu kénnen.

6.2.2 Einzelfalldarstellung Frau B

6.2.1.1 Relevante Biographische Daten Frau B

Frau B war bei der Geburt ihrer Tochter mit Dowm&ypym 38 Jahre alt. Die Tochter der
gelernten Kellnerin war (und ist) ein Wunschkinde [Eltern versuchten schon seit einem
langeren Zeitraum ein Kind zu bekommen. Die Schwesghaft gelang schliel3lich mit
Hilfe von kunstlicher Befruchtung. Zum Zeitpunktsdmterviews war das Kind mit Down-
Syndrom achtzehn Monate alt.

Bei einer Nackenfaltenmessung in der 13. Schwanbaftswoche deutete die Messung
einer dickeren Nackenfalte des ungeborenen KindésDawn-Syndrom hin. Bei einem
Gesprach mit dem behandelnden Arzt Uber die mdgliBehinderung lachte Frau B
anfangs, da sie nicht wusste, was Down-SyndromDigt. werdenden Eltern entschieden
sich fur eine Amniozentese, welche den VerdachtTaisbmie 21 bestétigte. Den genauen
Zeitpunkt der Untersuchung und der Befundmitteilkingnte mir Frau B nicht mitteilen.

Bei der Diagnosemitteilung reservierte der Arzt @mmer im Krankenhaus flr einen
Schwangerschaftsabbruch und >schickte< die werdeRttern gleich nach dem Gesprach
weiter. Zu diesem Zeitpunkt stand Frau B unter $khond weinte und tobte in dem

Krankenhauszimmer. Sie war unschlissig, wie sile siischeiden soll. Im Gesprach mit
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einer diplomierten Krankenpflegerin entschied gtcau B daflr, nach Hause zu fahren, um
sich zu uberlegen, ob sie sich Uber eine moglichessdBeidung fir oder gegen einen
Schwangerschaftsabbruch klar zu werden. Die Ekerbrachten mehrere Tage zu Hause,
ohne zu wissen, wie sie sich entscheiden sollenb&schlossen, eine zweite Amniozentese
in einem anderen Krankenhaus durchfihren zu lasdansie meinten, bei der ersten
invasiven Untersuchung konnte ein Fehler untertas&n. Auch diese Amniozentese ergab
den gleichen Befund.

Die Entscheidung der Interviewpartnerin fur ihr &imit Down-Syndrom wurde schlief3lich
durch die Unterstitzung ihres Ehemannes getrofflach der Bekanntgabe der
Entscheidung gegen einen SchwangerschaftsabbruchiKrankenhaus, erhielt Frau B
mehrere Anrufe, bei denen ihr der Arzt sehr eirglith riet, die Schwangerschaft
abzubrechen. Er vermittelte ihr dabei ein sehr tnegm Bild von Menschen mit Down-
Syndrom. Dieses negative Bild begleitete Frau B der verbleibenden Zeit der
Schwangerschatft.

Die Geburt durch einen Kaiserschnitt verlief guacN ihrer anfanglichen Angst vor dem
Aussehen ihrer Tochter war Frau B sehr glicklicassdsie eine so hilbsche Tochter
bekommen hatte. Nach der Geburt wurde das Kinthiamderes Krankenhaus verlegt, weil
das Krankenhaus, in dem entbunden wurde, anschiemeht dafiir ausgerustet war. Das
Kind mit Down-Syndrom musste dort vier Wochen bésib

6.2.1.2 Kategoriale Zuordnungen der Aussagen vau B

K1 Gefuhle in der Schwangerschaft nach der Entsicimg)

Die Zeit der Schwangerschaft nach der Entscheidiinghr Kind mit Down-Syndrom
beschreibt Frau B als ,sehr schwer®. In der Zethhder Entscheidung fur ihr Kind mit
Down-Syndrom scheinen zwei Gefiihle vorherrschendein: Angst und Trauer. Frau B
hatte Angst vor dem mdoglichen Aussehen und dem iotiggi Grad der Behinderung ihres
ungeborenen Kindes: ,Die Gedanken, wie das Kindlwir. da hab ich schon grol3e Angst
gehabt. Ich hab mir vorgestellt manchmal: Mein Gd#s wird ein ..., wer weil3, wie das
wirklich ausschaut und so.“ Die Trauer zeigte slahin, dass Frau B immer wieder weinen
musste, wenn sie ,diese Kinder* (mit Down-Syndrodeiomit anderen Behinderungen) auf

der Stral3e sah.
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K2 Mutter-Kind-Beziehung

Die Beziehung zwischen Mutter und Kind wahrend 8ehwangerschaft (K2a) zeigt sich
unter anderem dadurch, dass Frau B erzahlte, neinitKind im Bauch geredet und auch
den Bauch gestreichelt zu haben.

Wahrend der Schwangerschaft nach der EntscheidungrfKind zeigten sich bei Frau B
Vorstellungen und Bilder von ihrem ungeborenen Kiwod allem durch ihre TrAume. Diese
Vorstellungen und Bilder (K2b) stellten sich zudssehr zwiespaltig dar: ,Jede Nacht hab
ich was anderes getraumt: Einmal schénes Kind umthales, ganz gewdhnlich. Und
einmal traum ich ganz krankes, ganz was Schlimmds u fir mich war das ein Horror!"
Bewegungen ihres ungeborenen Kindes (K2c) spluge Brmeistens, wenn sie weinte. lhr

Kind im Bauch ,hat sich irgendwie gemeldet. Danb & noch schlimmer geweint.”

K3 Umgang mit der neuen Situation

Auch nach der Entscheidung fur ihr Kind mit Downaflsom zeigt sich, dass die Frau die
Diagnose Down-Syndrom nicht akzeptieren konnte [K@ad die Hoffnung hegte, es
kénnte bei der Durchfihrung der beiden Amniozemtesia Fehler unterlaufen sein. Dies
zeigt sich in Gesprachen mit ihrem Mann nach ddsdheidung, in denen der Gedanke
aufkam, bei dem Kind kénnte doch keine Trisomievadliegen: ,Nach der Entscheidung,
wir haben so viel geredet, ich und mein Mann, uadhdben wir gesagt, das Kind ist
gesund, weil wir gedacht haben, wir lassen das Kictdwill das Kind kriegen.” Das Paar
hat tber die Mdglichkeit nachgedacht, dass der igefdown-Syndrom falsch sein konnte:
,Sie [die Arztinnen] haben sicher Fehler gemaclst, kann passieren, dass ein Fehler
passiert.”

Frau B beschéftigte sich in der Zeit der Schwardeis nach der Entscheidung fur ihr
Kind mit Down-Syndrom sehr viel mit ihrem ungebaganKind und mit dem Down-
Syndrom: Die Gedanken kreisten in dieser Zeit immieder um die Behinderung und das
Aussehen ihres ungeborenen Kindes. Daher machtérsiengeborenes Kind mit Down-
Syndrom auch bei Gesprachen mit Freundinnen undrigkn immer wieder zum Thema:
Die Gedanken waren dauernd da. Thema war nur das kih hab immer das Thema auf
das Kind gedreht. Es war mir leichter, wenn ichedet hab.*

Frau B war es also auch wichtig, sich mit ihremebaenen Kind mit Down-Syndrom zu

beschaftigen und >rauszugehen<: ,Es war mir lefchtenn ich rausgehe und einkaufe. Fur
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das Kind hab ich angefangen einzukaufen. Und irggmtab ich mich damit beruhigt.”
Informationen tUber Down-Syndrom bzw. ein Leben aiitem Kind mit Down-Syndrom
(K3b) sammelte Frau B, indem sie mit anderen Miitieon Kindern mit Down-Syndrom
redete.

Vorstellungen hinsichtlich eines gemeinsamen Lebemts ihrer Tochter mit Down-
Syndrom (K3c) bezogen sich bei Frau B vor allenadfrwie sie mit ihrem Kind umgehen
wirde und wie sie in Gesellschaft von anderen Megrsqre-)agieren wirde. Frau B will
ihr Kind ,wie ein ganz normales Kind“ erziehen. hlaverde keinen Unterschied machen
oder es mit anderen Kinder vergleichen ... ich wardeh nicht schamen, ich werde es

nicht verstecken.”

K4 Einflussfaktoren auf die Auseinandersetzungderineuen Situation

Hinsichtlich Unterstitzung in Bezug auf die Auseidarsetzung mit der neuen Situation,
ein Kind mit Down-Syndrom zu bekommen, spricht FBauor allem von ihrem Mann und
von einer Freundin.

Ihr Mann (K4a) war in der Schwangerschaft fir FBaund ihr gemeinsames ungeborenes
Kind da. Zudem erzahlte Frau B, ihr Mann wollte mjcdass sie sich mit dem Down-
Syndrom beschaftigt und dariiber informiert, aussindies kdnnte seine Frau belasten: ,er
wollte einfach nicht, er hat gedacht, es wird sohtier fir mich und: Unser Kind ist gesund,
hat er gesagt und: Wir brauchen das nicht!*

Die Interviewpartnerin redete mit inrem Neffen (K4der friher mit Kindern mit Down-
Syndrom arbeitete, tber ein Leben mit einem Kint Buwn-Syndrom. Diese Gesprache
empfand Frau B als beruhigend und unterstttzend.

Frau B erhielt in der Schwangerschaft Unterstitzdogch Freundinnen und Bekannte
(K4c). Hierbei erwahnt sie vor allem eine Freundiig sie in allen Gefihlslagen begleitete
hat: ,Sie war dauernd bei mir. Sie weil} jeden meiBehmerz, glaub ich. Sie weil} alles,
jede Minute. Sie hat mitgelacht, mitgeweint, miteg.”

Nach Ansicht von Frau B bekam sie keine Unterstigzwurch Institutionen und
Organisationen (K4d), sie erwdhnte jedoch an einderen Stelle des Interviews die Down-
Syndrom Ambulanz und die Down-Syndrom Selbsthilipge. Beides scheint fur sie
jedoch erst nach der Geburt an Bedeutung zu gewmarinbaben.
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K5 Unterstitzung im Nachhinein
Frau B fallt dazu nichts ein.

6.2.3 Einzelfalldarstellung Frau C

6.2.3.1 Relevante biographische Daten von Frau C

Frau C arbeitet in einer Bibliothek und ist mitehr Partner — ebenfalls Bibliothekar —
verheiratet. Zum Zeitpunkt der Geburt ihres Kinaeis Down-Syndrom war Frau C 42
Jahre alt. Die Interviewpartnerin hat aus einehdérén Beziehung einen Sohn, also einen
Halbbruder ihres Kindes mit Down-Syndrom. Zum Zeitkt des Interviews war das Kind
mit Down-Syndrom 13 Jahre alt.

Frau C liel? wahrend der Schwangerschaft einen inttevdind-Pass empfohlenen so
genannten >grol3en Ultraschall< machen, bei dem aumine es vorher zu besprechen —
eine Nackenfaltemessung durchgefuhrt wurde. Aufgraieser Messung bestand der
Verdacht von Down-Syndrom bei dem ungeborenen Kibig. werdenden Eltern lie3en
darauf hin bereits in der 13. SchwangerschaftsweaeAmniozentese durchfihren.

Die Befundmitteilung erfolgte telefonisch. Frau € heute noch Uber die Art und Weise,
wie ihr die Diagnose Ubermittelt wurde und welchalttlhg der Laborassistent gegentber
Menschen mit Down-Syndrom und eine mogliche Fartsed der Schwangerschaft hatte,
schockiert.

Die werdenden Eltern haben sich vierzehn Tage dactbiagnosemitteilung >tatsachlich<
fur ihr Kind entschieden, gefihlsmaRig entschiediensich schon vor der Amniozentese,
also bei der AuRerung des Verdachtes auf Down-®yndiir inr Kind.

Die Geburt war laut Frau C ,perfekt”, sie dauerte miereinhalb Stunden. Kurz nach der
Geburt wurde ihre Tochter von behandelnden Arztinme Untersuchungen wegen ihres
Herzfehlers in einen anderen Raum gebracht. Dieerdathungen dauerten jedoch nicht
lange, das neugeborene Baby mit Down-Syndrom winald wieder zu ihrer Mutter
gebracht.

Wahrend der Schwangerschaft, nach der Entscheitiimipr Kind mit Down-Syndrom,
beflirchtete Frau C, nicht wieder arbeiten gehekdnnen. Diese Befurchtungen bewiesen
sich jedoch als unbegriindet. Sie fuhrt heute eiormales< Leben mit ihrer Tochter und

ihrem Mann. Frau C betont, dass Down-Syndrom nwghklich als eine Behinderung
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gesehen werden kann, sondern als einen Zusatiteziach mit Down-Syndrom.

6.2.3.2 Kategoriale Zuordnungen der Aussagen vau [

K1 Gefuhle in der Schwangerschaft nach der Entsicimg)

In der Zeit kurz nach der Entscheidung fir ihr Kmd Down-Syndrom erlebte Frau C ihre
Schwangerschaft sehr schrecklich. Der Schock dagrizisemitteilung Down-Syndrom und
die Trauer, kein gesundes, nicht-behindertes Kindbekommen, standen in dieser Zeit im
Vordergrund. ,Im ersten Schock glaubt man, das helwdrt auf.” Gesprache mit
Freundinnen trugen dazu bei, Vorstellungen vonomnie 21 und dem Leben mit einem
Kind mit Down-Syndrom zu verdndern. Nach dem anfigdhgn Schock und
unterstitzenden Gesprachen im Freundeskreis spii@eh C von einer glicklichen und
unbeschwerten Schwangerschatft. ,Ich war froh, waildas alles vorher erledigt haben, die
Trauerarbeit.”

Sorgen machte sich Frau C in der Zeit der Schwanbaft nach der Entscheidung fir ein
Kind mit Down-Syndrom wegen des Herzfehlers ihregaborenen Kindes. Zudem machte
sich Frau C Gedanken darlber, ob sie ihr Kind mctGeburt bei sich behalten durfte oder

ob es — aufgrund des Herzfehlers — ,zu krank ist".

K2 Mutter-Kind-Beziehung

Zur Mutter-Kind-Beziehung (K2a) traf Frau C folgendussage: ,Ich hab sie vielleicht
noch mehr geliebt als vorher®. Bilder und Vorstaetien ihres ungeborenen Kindes (K2b)
dricken sich darin aus, dass sich Frau C sorgte, sih die >Behinderung< Down-
Syndrom zeigen wirde. Da die Amniozentese zu eingativ frihen Zeitpunkt in der
Schwangerschaft vorgenommen wurde, spirte Frawre@elwegungen ihres ungeborenen
Kindes (K2c) erst nach der Entscheidung fur ihr Kimit Down-Syndrom. Das Spiren
dieser Bewegungen wirkte beruhigend auf Frau C:s,@ar mir dann schon klar, dass sie

als Embryo normal ist, so zu sagen. Die Schwanbafswar jetzt vollig unproblematisch.”

K3 Umgang mit der neuen Situation

Hinsichtlich der neuen Situation, ein Kind mit DowByndrom zu bekommen, Uberlegte
sich Frau C wahrend der Schwangerschaft, wie steimem Kind mit Down-Syndrom
umgehen wird (K3a) und kam zu dem Schluss, dasgchsimmer notwendig sei, ihr Kind
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>optimal< zu férdern, um auch Zeit mit ihrem Kindrlringen zu kénnen: ,Wenn das so
ist, dass, wenn das Kind optimal geférdert wird, ritich nichts mehr Ubrig bleibt, dann
wird sie nicht optimal geférdert. Da bin ich selimsiusst genug.”

Frau C war es sehr wichtig, Informationen — vorwied)in schriftlicher Form — Giber Down-
Syndrom (K3b) zu sammeln. Diese Informationen bigteh die Interviewpartnerin auch:
»~Je mehr ich gelesen habe, desto schneller hasatasckliche Bild abgenommen.” Frau C
betonte, dass sie sich vor allem auf die Geburt amddie erste Zeit nach der Geburt
konzentriert hatte. ,Was spater sein wird, das helb@usgeblendet. Das macht auch keinen
Sinn.*

Anfangs sorgte sich die Interviewpartnerin (K3a)r noch fur das Kind da sein zu missen
und das eigene Leben nur noch auf das ErzieherdignBflege ihres Kindes mit Down-
Syndrom ausrichten zu mussen: ,Die Versorgung vem ¢ind oder das Aufziehen wird
mein ganzes Leben beanspruchen.” Damit zusammeehdnigefirchtete Frau C auch,
nicht mehr ,full-time* arbeiten gehen zu kénnenefe Vorstellungen von der gemeinsamen
Zukunft mit ihrer Tochter mit Down-Syndrom verdnger sich wahrend der
Schwangerschaft einerseits durch das Lesen von éBiictiber Down-Syndrom (siehe
Kategorie 3b) und andererseits durch einen Besuder Down-Syndrom Selbsthilfegruppe
(siehe Kategorie 4d). Bei diesem sah die Intervaivierin, dass Frauen ein ganz normales
Leben mit ihren Kindern mit Down-Syndrom fuhren kén. Schliel3lich war fiur sie klar,
dass das Leben mit einem Kind mit Down-Syndrom nfaifivand darstellt, Frau C aber
auch sehr glucklich dabei sein wird: ,Wir werdemageso viel Freude haben, wie mit einem

anderen.”

K4 Einflussfaktoren auf die Auseinandersetzungderineuen Situation

Frau C fuhlte sich in der Zeit der Schwangerschaéth der Entscheidung fur ihr Kind mit
Down-Syndrom hinsichtlich der Auseinandersetzungdar neuen Situation, ein Kind mit
Down-Syndrom zu bekommen, von ihrem Partner (KEegunden und Freundinnen (K4c)
und der Down-Syndrom Selbsthilfegruppe unterstitzt.

Gesprache mit Freunden und Freundinnen (K4c), elieflich im sozialen/ padagogischen/
therapeutischen Bereich tatig waren, haben Fraal@idgeholfen, ihre Vorstellungen tber
Down-Syndrom zu verandern: Es gibt ,im Bekannteiskegnige Leute, die Therapeuten

oder Lehrer oder Kindergartner sind, und die unsetm schreckliche Vorstellung vom
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Down-Syndrom relativiert haben.” Diese Unterstiggumat Frau C auch geholfen, den
anfanglichen Schock der Diagnose Down-Syndrom zerviibden. Durch die positive
Reaktion aus dem Freundeskreis hatte die Intenaewerin auch keine Beflirchtungen,
diskriminiert zu werden.

Hinsichtlich Institutionen und Organisationen (K4desuchte Frau C im achten
Schwangerschaftsmonat eine Down-Syndrom Selbgjhifgpe, um sich Gber Down-
Syndrom zu informieren. Nach diesem Besuch empfdied werdende Mutter grofRe
Erleichterung, da ihr viele Angste beziglich desddres mit einem Kind mit Down-
Syndrom genommen wurden: ,Das werde ich nicht \s3ge, wie beschwingt ich da
herausgegangen bin, weil ich gesehen habe, dasBrdigeen ein ganz normales Leben
leben.” Die Frau sah, dass sie die Moglichkeit lagder berufstatig zu sein, wenn sie
maochte. Sie ist selbst aktives Mitglied der Dowm&pm Selbsthilfegruppe geworden und
berat und unterstitzt Frauen in ahnlichen Situation

Hinsichtlich Unterstitzung durch medizinisches BPeas (K4e) hat Frau C bereits bei der
Diagnosemitteilung und der Entscheidungsfindungerahuch in der Zeit nach der
Entscheidung vorwiegend negative Erfahrungen getmaditer anderem erzéhlt sie von
folgendem Erlebnis: ,Da war ein Treffen bei der Wemarztin, die hat irgendwie
durchgedreht und hat geglaubt, sie lasst einen &than schlechten Zukunftsaussichten
auf mich herunter, war irgendwie komisch.” Fraurgaélt aber auch von einem Gesprach
mit einem Neonatologen, das sie hinsichtlich dén&re des Herzfehlers und des weiteren
Verlaufs der Schwangerschaft und der Geburt betaigy

K5 Unterstitzung im Nachhinein

Hinsichtlich Unterstitzung, die sich Frau C im Naiciein gewilnscht hatte, nennt sie die
Moglichkeit, dass vom betreuenden medizinischen sd?ed ,einfihlsamer auf
Beratungsmoglichkeiten hingewiesen wird.“ Zudem sg¢ der Ansicht, dass Beratung
generell einen groReren Stellenwert zugeschrielmdem soll. Jedoch bezieht sie sich hier

vorwiegend auf Beratung bei der Diagnosemitteilund der Entscheidungsfindung.
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6.2.4 Einzelfalldarstellung Frau D

6.2.4.1 Relevante biographische Daten von Frau D

Frau D arbeitet als diplomierte Krankenschwestet lebt mit dem Vater des Kindes mit
Down-Syndrom — einem gelernten Techniker — in eih@bensgemeinschaft. Zum
Zeitpunkt der Geburt ihres Kindes war Frau D 43dalit. Bei dem Interview war das Kind
mit Down-Syndrom 17 Monate alt.

Bei einem Organscreening wurde ein Herzfehler ean dingeborenen Kind mit Down-
Syndrom diagnostiziert. Aufgrund dieses spezifischterzfehlers (der AV Kanal fehite)
bestand der Verdacht auf Down-Syndrom. AufgrundsebeVerdachtes wurde den Eltern
angeboten, mit einer Psychologin zu sprechen. Bidgegebot nahmen die werdenden
Eltern an. Fur die Interviewpartnerin hatte die€e=sprach einen ,negativen Touch.” Die
werdenden Eltern entschlossen sich flr eine Plapanktion, im Zuge dessen der Frau
durch das medizinische Personal sehr negative fkdriiber das Leben mit einem Kind
mit Down-Syndrom vermittelt wurde. Der Befund dietmtersuchung ergab die Diagnose
Down-Syndrom. Nach dieser Diagnose hatte Frau DEdagfinden, nicht mehr schwanger
zu sein: ,Ich hab mich Uberhaupt nicht schwangéilge*

Die Entscheidungsfindung beschreibt die Frau alsotemale Achterbahn, als ,ein
Wechselbad der Geflihle.” In dieser Zeit hat sioh Erau durch unterschiedliche Wege
(Internet, Familien mit einem Kind mit Down-Syndrpritber das Leben mit einem Kind
mit Down-Syndrom informiert. Die Entscheidung figthlie3lich bei einem Besuch bei
ihrer Gynakologin, die sie fragte: ,Was sagt ihrr#® Darauf antwortete sie: ,Mein Herz
sagt ja zu meinem Kind."“ Damit war die Entscheidgeégllen.

Die Geburt beschreibt Frau D als schénsten Talgram Leben. Ihr Lebensgefahrte war bei
der Geburt dabei und auch das medizinische Per&dnaherte sich anschlieRend sehr gut
um ihren Sohn mit Down-Syndrom.

Frau D betont, dass sie ihre Entscheidung fur indknit Down-Syndrom nicht bereut. Sie

hat niemals an dieser Entscheidung gezweifelt.
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6.2.4.2 Kategoriale Zuordnungen der Aussagen veamu fEy

K1 Gefuhle in der Schwangerschaft nach der Entsicimgy

Nach der Entscheidung fur ihr Kind mit Down-Syndrdiihlte sich Frau D in ihrer
Schwangerschaft sehr wohl und war sehr zuversithleztglich der Schwangerschaft und
Geburt. ,Wenn man einmal die Entscheidung getroffaty dann ist dieses positive Gefihl

da: ,Ich bin schwanger’ und ,Es geht mir gut’ urkes,wird alles gut gehen’.”

K2 Mutter-Kind-Beziehung

Frau D spricht von einer positiven Beziehung zwerhrungeborenen Kind (K2a). Dieses
Gefuhl war fir Frau D auch beruhigend und stimmeezaversichtlich. ,Eine liebevolle und
intensive Beziehung. Man hat das Gefluhl: wir werdas schon schaffen (...) und getragen
fuhlt man sich.”

Die Vorstellungen und Bilder von ihrem ungeborenmd (K2b) wurden durch
Ultraschallbilder positiv beeinflusst.

Frau D spurte auch Bewegungen von ihrem ungeboréied (K2c): ,Das war ein
herrliches Gefuhl. Er hat sich ordentlich bewegitfdem hat sie mit ihm gesprochen,
obwohl sie sich aufgrund des nach der Geburt festieen Horfehlers nicht sicher ist,
inwiefern das ungeborene Kind gehort hat. ,Im Nackim denke ich, er hat einen
Horfehler. Vielleicht hat er mich gar nicht wahrgemmen oder gehort. Aber man hat schon
das Geflhl, dass das Kind reagiert.”

K3 Umgang mit der neuen Situation

Wahrend der Schwangerschaft war es Frau D wichiadp, mdglichst gut auf ihr Kind mit
Down-Syndrom vorzubereiten (K3a), um nach der Geboen Fokus auf ihr Kind legen zu
kénnen: ,Dass ich im Vorfeld schon alles erledigbé und wenn ich zu Hause bin, dass ich
mich voll auf [Name des Kindes mit Down-Syndrom]nkentrieren kann.“ Mit dieser
vorgeburtlichen Vorbereitung wollte Frau D ihremh8auch ,den bestmdglichen Start* ins
Leben bieten.

Um sich auf die neue Situation nach der Geburt wmereiten, informierte sich Frau D
(K3b) tber unterschiedliche Wege Uber ein Lebenilmgm Kind mit Down-Syndrom: Frau
D las sehr viel Uber Down-Syndrom und sie kontatdid~amilien mit einem Kind mit
Down-Syndrom. Zudem suchte sie wahrend der Schwaclggft eine Hebamme und einen
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Kinderarzt auf.

Frau D machte sich verschiedene Gedanken Uberukanft mit ihrem Kind mit Down-
Syndrom (K3c) und stellte sich unterschiedlicherfazien mit ihrem Kind vor. So beschrieb
sie beispielsweise Vorstellungen, bei denen sieeggsam mit ihnrem Kind nach der Geburt
Zeit im Garten verbrachte. Zudem hatte sie Angstdew Moglichkeit, ihr Kind kénne nicht
sprechen. Sie war jedoch auch der Ansicht, dasstdlamgen uber die gemeinsame
Zukunft der derzeitigen Situation nicht zutraglsgien: ,,Im Endeffekt bringt es einem nicht

weiter, man kommt nicht weiter mit diesen Vorstegen.”

K4 Einflussfaktoren auf die Auseinandersetzungletitneuen Situation

Frau D fuhlte sich von ihrem Partner hinsichtliolr duseinandersetzung mit der neuen
Situation, ein Kind mit Down-Syndrom zu bekommemteustitzt. Die Qualitdt der
Beziehung zu ihrem Partner (K4a) hat sich nachisescheidung fiir ihr Kind mit Down-
Syndrom zum positiven verandert. ,Es hat sich dezi@hung eigentlich noch positiver
entwickelt.”

Frau D fuhlte sich von ihrem Vater und dessen F{i4db) unterstitzt, indem sie
zuversichtlich auf die Entscheidung von Frau DifirKind mit Down-Syndrom bzw. auf
das Leben mit ihrem Kind mit Down-Syndrom reagiertBie Interviewpartnerin erwahnt
auch die Unterstitzung durch Freundinnen (K4c)igser Zeit nach der Entscheidung fur
ein Kind mit Down-Syndrom.

Hinsichtlich Institutionen und Organisationen (K4dgsuchte Frau D in der Zeit der
Schwangerschaft nach der Entscheidung fir ihr Kamtél Down-Syndrom die Down-
Syndrom Selbsthilfegruppe und die Down-Syndrom Alabz. Mitglieder der Down-
Syndrom Selbsthilfegruppe vermittelten Frau D eiregalistischen< Eindruck vom Leben
mit einem Kind mit Down-Syndrom, da diese sich audtisch Uber Schwierigkeiten und
maogliche Probleme mit einem Kind mit Down-Syndroufdérten. ,Es darf nicht immer nur
ganz positiv sein, sondern auch kritisch.“ Die De8yndrom Ambulanz empfand Frau D
dahingehend als hilfreich, als >praktische< Fragaa dem Alltag mit einem Kind mit
Down-Syndrom — wie beispielsweise der Betreuungsikindes mit Down-Syndrom im
Kindergartenalter — geklart werden konnten. Zudenpfand Frau D das Wissen darum,
nachfragen zu koénnen, als beruhigend. ,Das wad fah, ein sehr ehrliches und gutes

Gesprach.”
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Hinsichtlich medizinischem Personal (K4e) machtauFD positive Erfahrungen: Frau D

hatte wahrend der Schwangerschaft ein Gesprachrawiéarzten Uber die Herzoperation
ihres ungeborenen Sohnes nach der Geburt, welahedssberuhigend empfand. ,Es war
eine vertrauenswurdige Atmosphare. Man fihlte sichlich aufgehoben. Und das hat uns
auch sehr geholfen.”

Ilhr Glaube (K4f) und Gesprache mit ihnrem Pfarretubegten Frau D in der Zeit nach der
Entscheidung fir ihr Kind mit Down-Syndrom bis haur Geburt und stimmten sie

zuversichtlich. ,Wir hatten Kontakt zu einem Paten [Name der Pfarre], und der hat uns

auch viel geholfen. Der Glaube ist sehr wichtigriiich, da bin ich so getragen.”

K5 Unterstitzung im Nachhinein

Im Nachhinein hatte sich Frau D mehr Unterstitzumg ihrer Familie gewlinscht, versteht
jedoch die Zurlckhaltung ihrer Familie, da diesehawerunsichert war.

Zudem nannte Frau D im Interview Unterstitzungen @rganisation bzw. Administration,
ein Kind mit Down-Syndrom zu bekommen: Frau D wuisilgh eine Ansprechperson bei

Amtern wiinschen, bei denen beispielsweise die Fambitihilfe beantragt werden muss.

6.2.5 Einzelfalldarstellung Frau E

6.2.5.1 Relevante biographische Daten von Frau E

Frau E ist Juristin und ist mit dem Vater ihrerds#i Kinder — einem Lehrer — verheiratet.
Ihr Sohn mit Down-Syndrom ist das zweite Kind, et teine um zwei Jahre altere
Schwester. Zum Zeitpunkt der Geburt ihres KindesDoiwn-Syndrom war Frau E 30 Jahre
alt. Bei dem Interview war das Kind mit Down-Synair@1 Monate alt.

Frau E wollte eigentlich keine pranataldiagnostscth/ntersuchungen machen. Fir sie war
klar, dass sie ihr Kind (mit oder ohne genetisché&dligkeiten) bekommt. Eine im Mutter-
Kind-Pass empfohlene Ultraschalluntersuchung ermiab Auffélligkeit. Ihre behandelnde
Gynakologin riet ihr einen/eine Spezialistin aufzctsen, um sicher zu gehen, ob alles in
Ordnung ist.

Der genauere Ultraschall bei dem Spezialisten irnlde Schwangerschaftswoche ergab drei
Hinweise, die auf Down-Syndrom schliel3en lassere Nackenfalte war verdickt, das

Nasenbein des ungeborenen Kindes war beim Ultrdstbht zu sehen und es konnte ein
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Herzfehler des Kindes — der AV-Kanal fehlte — festgllt werden. Daraufhin riet der
behandelnde Arzt den werdenden Eltern dringend,d@ine Amniozentese vornehmen zu
lassen. Diesem Rat kamen die Eltern nicht nacHiidsie feststand, die Schwangerschaft —
mit oder ohne Down-Syndrom — fortzusetzen. Das espmit diesem Arzt war fur die
werdende Mutter sehr schrecklich, da der Arzt emmréfszenario zeichnete, was mit ihrem
Kind sein konnte.

Ihr Sohn kam schlie3lich mit Down-Syndrom auf dieliVDie Geburt beschreibt die
Mutter als problemlos. Im Gegensatz zu ihrem erskend, das in einem kleinen
Krankenhaus auf die Welt kam, gebar Frau E ihr Kimtl Down-Syndrom aufgrund des
diagnostizierten Herzfehlers und des VerdachtesDain-Syndrom in einem grof3eren,
besser ausgestatteten Krankenhaus. In diesem Hitltelie Frau nicht so wohl, wie bei der
ersten Geburt im kleineren Krankenhaus. Ihr neuggtas Kind wurde gleich nach der
Geburt fir weitere Untersuchungen abgeholt. FramUsste nach der Geburt wegen des
Herzfehlers ihres Sohnes zehn Tage im Krankenh&iseb und konnte nicht, wie bei
ihrem ersten Kind, ein paar Stunden nach der GelasrKrankenhaus verlassen.

Im Gesprach vor dem Interview sagte Frau E, e® lg#teicht, wenn sie von dem Down-

Syndrom bei der Geburt erfahren hétte.

6.2.5.2 Kategoriale Zuordnungen der Aussagen veamu &

K1 Gefuhle in der Schwangerschaft

Frau E erlebte ihre Schwangerschaft nach dem Vetdad Down-Syndrom sehr negativ.
Die Interviewpartnerin hatte keine Vorstellungeraswes bedeutet, ein Kind mit Down-
Syndrom zu haben, sie hatte ,diffuse Angst* vor dénbekannten: Es ist ,eine abstrakte
Gefahr gewesen, die standig wie ein Damoklesschinsgt mir war und ich hab nie die
konkrete Person gesehen, die damit verbunden war."

Die werdende Mutter fihlte sich zwiespéltig, da fie feststand, ihr Kind mit Down-

Syndrom zu bekommen, sie jedoch negative Vorstglunvon dem Leben mit ihrem Kind
hatte. Aufgrund der vielen Untersuchungen empfaradi fE die Zeit der Schwangerschaft
sehr anstrengend. Zudem hatte Frau E Angst daviar, Menschen in ihrer Umwelt

reagieren wirden, wenn sie ihnen sagt, dass diefércihr Kind mit Down-Syndrom

entschieden hat.
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K2 Mutter-Kind-Beziehung

Hinsichtlich der Mutter-Kind-Beziehung (K2a) beseint Frau E sich als Person, die der
vorgeburtlichen Mutter-Kind-Beziehung weniger Beusg beimisst, als andere es tun
wdrden. Sie hatte daher keine genaue Vorstellumgilw@r prénatalen Beziehung zu ihrem
Kind in der Schwangerschatft. ,Das war fur mich nisb bestimmend.” Vorstellungen und
Bilder (K2b) von ihrem ungeborenen Kind mit DownAlyom hatte Frau E keine. Frau E
spurte die Bewegungen ihres Kindes (K2c), verbaadhid im Interview aber keine

Ereignisse oder Erinnerungen (wie beispielsweise A).

K3 Umgang mit der neuen Situation

Frau E war es im Umgang mit der neuen Situatiora]Kadin Kind mit Down-Syndrom zu
bekommen, wichtig, sich wahrend der Schwangerscleaien Bereich der Normalitat zu
bewahren®. Frau E liel3 alles auf sich zukommengasioh konkret auf die neue Situation
einzustellen: ,Ich hab in meinem Leben die Erfalgrgemacht, es kommt immer anders als
man glaubt und man braucht nicht genau irgendwgdareen.” Zudem beschreibt sie sich
als jemanden, die, wenn sie weil3, was alles passlann, nur darauf wartet, dass es auch
passiert.

Frau E hat sich fast gar nicht iber Down-Syndrom. l&n gemeinsames Leben mit einem
Kind mit Down-Syndrom informiert (K3b), weder im ternet noch in irgendwelchen
Bilchern. Ein Buch Uber Down-Syndrom, das sie berikrauenarztin durchblatterte, legte
sie bewusst weg, um sich nicht zu informieren. Eal traf sie sich mit einer Familie mit
einem Kind mit Down-Syndrom. Dieses Treffen empfaia als beruhigend: ,Das hat mir
schon viel Stress genommen.*

Die Vorstellungen von der gemeinsamen Zukunft hmém Kind mit Down-Syndrom (K3c)
waren sehr negativ. Frau E beflrchtete, dass dasnLait einem Kind mit Down-Syndrom
viel anstrengender werden wirde als mit einem gksuiind ohne eine Behinderung. Sie
rechnete mit vielen Krankenhausaufenthalten authdes Herzfehlers. ,Ich hab mir nicht
gedacht, dass ich ein halbwegs normales Lebenrfileede.” Frau E spricht im Interview
auch an, dass sich die Winsche und VorstellungenhfiKind hinsichtlich beruflicher
Erfolge verandern bzw. einen anderen Stellenweltehawirden. ,Trotzdem hat man
Vorstellungen, was man dem Kind winscht und mansefindem Kind, dass es Freunde

und ein gliickliches Leben hat oder so. (...) Und dankman dann total aufraumen.” Das
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heil3t, Frau E war der Ansicht, ihre Vorstellungem vhrem Kind und Wuinsche fur ihr Kind
nach der Mitteilung des Verdachts auf Down-Syndrmitkommen verandern zu missen.
Frau E betont jedoch, dass sie keine konkretent&foragen von der gemeinsamen Zukunft

mit ihrem Kind hatte.

K4 Einflussfaktoren auf die Auseinandersetzungletitneuen Situation

Hinsichtlich der Auseinandersetzung mit der neugma8on, ein Kind mit Down-Syndrom
zu bekommen, fihlte sich Frau E durch ihren Par{k&a) und ihre Familie (K4b)
unterstitzt, geht aber nicht ndher darauf ein,sigle diese Unterstlitzung gestaltete.

Von ihren Freundinnen (K4c) wurde sie positiv Ubecht, da alle gut auf die Nachricht
reagierten, dass sie (wahrscheinlich) ein Kind Doivn-Syndrom bekommen werde. Sie
fuhlte sich von Freundinnen sehr unterstitzt. &zéldt beispielsweise von einer Freundin,
die selbst als Jugendliche mit Kindern mit Behinagen arbeitete: ,Die war so positiv und
hat gesagt: ,Ich weil3, das klingt ur deppert, abkrfinde das voll super, dass du so ein
Kind kriegst.” (...) und da hab ich mir immer gedacih Notfall muss die meine
Babysitterin werden.*

Aufgrund ihrer Einstellung, sich nicht Gber Downraslyom informieren zu wollen, suchte
Frau E keinen Kontakt zu Institutionen oder Orgamismen (K4d), wie beispielsweise der
Down-Syndrom Selbsthilfegruppe oder der Down-SyndAmmbulanz.

Vom medizinischen Personal (K4d) bekam sie Uberhkeipe Unterstitzung. Sie erwéhnt

jedoch, dass eine Arztin sehr nett war.

K5 Unterstitzung im Nachhinein

Bezuglich Unterstlitzung im Nachhinein hinsichtloér Zeit nach der Entscheidung fir ihr
Kind mit Down-Syndrom machte Frau E keine Aussadgeie. betonte jedoch, dass die
Mitteilung von Auffalligkeiten und anschlieBende gpgiche mit behandelnden Arztinnen
sich anders gestalten sollten: ,Weil man kann wagrebstizieren und es ist gut, wenn man

es fruh sieht, aber die eigene Wertung muss maaudalten.”
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6.2.6 Einzelfalldarstellung Frau F

6.2.6.1 Relevante biographische Daten von Frau F

Frau F arbeitete friher als Ordinationshilfe beargfsweise war sie zu Hause bei ihren
Kindern. Derzeit absolviert sie die Ausbildung zugakademischen psychosozialen
Gesundheitstrainer”. IThr Mann hat ein Studium dert&haftswissenschaften absolviert
und ist im Bereich der Flugtechnik selbsténdiggtdilas Paar hat funf Kinder, ihr jingstes
Kind hat Down-Syndrom. lhr Sohn mit Down-Syndromrwand ist) ein Wunschkind.
Nach ihrem vierten Kind versuchte das Paar langierweiteres Kind zu bekommen. In
dieser Zeit erlitt Frau F eine Fehlgeburt. Das Realite den Wunsch, ein finftes Kind zu
bekommen, schon fast aufgeben, als Frau F doch solanger wurde. Zum Zeitpunkt
des Interviews war das Kind mit Down-Syndrom 34 lstienalt.

Eine erste Nackenfaltenuntersuchung war unaufféfliggrund der ungewdhnlichen Lage
des ungeborenen Kindes bei einer Ultraschalluntbisug eine Woche spéter bestand der
Verdacht, dass >mit dem Kind etwas nicht stimmtembryonen nehmen in der Regel die
so genannte Embryonalstellung im Bauch der werdemdetter ein, d.h. die Beine und
Arme sind angezogen vor dem Bauch des Kindes. Bai F lag ihr ungeborenes Kind
jedoch ausgestreckt, mit dem Kopf in den Nackerogeb, im Bauch. Bei einer weiteren,
genaueren Ultraschalluntersuchung im Krankenhaudewvder Verdacht auf eine genetische
Abweichung gedulRert, bei der das ungeborene Kindldn meisten Féllen die 22.
Schwangerschaftswoche nicht Uberlebten wirde. Rrelenden Eltern entschieden sich fir
die Inanspruchnahme einer Placentapunktion, di®@ignose Down-Syndrom ergab.
Aufgrund der Mdglichkeit, ihr Kind konnte wahrenérdSchwangerschaft sterben, sprach
die werdende Mutter in dieser Zeit der Ungewissheithrem ungeborenen Kind, dass sie
sich auf ihn freue, er aber >gehen< koénnte, wennddite. Die Diagnose Down-Syndrom
und damit das Wissen, dass ihr Kind leben wuirde; wagewisser Hinsicht fur die
werdende Mutter positiv. Fur sie war ein Abbruchn 8ehwangerschaft kein Thema. Laut
Frau F war es fur ihren Mann anfanglich schwierigeit der Diagnose Down-Syndrom
umzugehen.

Die Geburt war fur Frau F in der Hinsicht schwierigeil sie ihr Kind ,noch nicht
hergeben” wollte, und sie sich in dieser Situatioch nicht bereit fir diese Aufgabe flhlte.

Als ihr Kind jedoch da war, war es flr die Intewjgartnerin schon. Frau F freute sich, dass
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er gleich getrunken hat. ,Er war so ein kuscheligé8es Baby.”

6.2.6.2 Kategoriale Zuordnungen der Aussagen vau

K1 Gefuhle in der Schwangerschaft

Frau F hat ihre Schwangerschaft sehr positiv entg#non sie hat sich ,irrsinnig stark
gefuhlt®. ,Die Schwangerschaft selbst war, bis aiié vielen Untersuchungen, sehr
harmonisch, sehr ruhig, sehr ausgeglichen. Im My zu ihren vier anderen
Schwangerschaften war diese Schwangerschaft sethiclihund mit derselben Freude

erfullt.”

K2 Mutter-Kind-Beziehung

Uber die Beziehung zu ihrem ungeborenen Kind (K&t Frau F, dass die Beziehung
wahrend der Schwangerschaft grundsatzlich sehmsitesei. Sie sah bei der Beziehung zu
ihrem ungeborenen Kind mit Down-Syndrom keinen bsdkied zu ihren anderen vier
Schwangerschaften. ,Es ist ohnehin eine Verbundenié& dem Menschen, der da

heranwachst und es ist immer so etwas Einmaligesfvsas Besonderes.” Frau F hat mit
ihrem Kind sehr viel gesprochen: ,Vielleicht aucitm mich selber zu beruhigen, aber ich
dachte, das ist das einzige, das ich tun kann.”

Frau F hatte keine konkreten Vorstellungen (K2h) iwem ungeborenen Kind mit Down-

Syndrom. Sie erlebte ihr Kind jedoch in Zusammeghamt den Kindsbewegungen im

Bauch als ,ein sehr lebendiges Baby“. Die Kindsbgueen (K2c) beschreibt Frau F als
ein sehr schones Gefiihl. Wie seine Geschwistertwadtind mit Down-Syndrom vor allem

in den Nachten sehr aktiv.

K3 Umgang mit der neuen Situation

Im Umgang mit der neuen Situation (K3a) wollte sichu F wahrend der Schwangerschaft
wenig mit Problemen und Schwierigkeiten auseinaseteen, die moglicherweise nach der
Geburt auftreten konnten. ,Probleme, die dann eigir, werden geldst, wenn sie da sind.”
Aus diesem Grund hatte sie auch kaum Blucher zurmahgown-Syndrom gelesen, da sie
die Erfahrung machte, dass diese lediglich bedohneiwas alles passieren konnte: So
empfand sie das Lesen eines Buches als wenig \posiis sich mit maoglichen
Schwierigkeiten mit einem Kind mit Down-Syndrom blesftigte: ,In diesem Buch war
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dann alles aufgelistet, was sein kdnnte und daratidbe ich das Buch weggelegt und hab
dann die Entscheidung getroffen: ich mochte gdntaiwissen.” In Folge dessen informierte
Frau F sich nicht weiter Gber Down-Syndrom. Fragirkg auch in Bezug auf die Diagnose
und die Entscheidung fir ihr Kind in ihrer Umgebuwsair offen um: Wurde sie nach ihrem
ungeborenen Kind gefragt, erzahlte sie Uber digmuae und ihre Entscheidung.

Frau F hat sich Uber Down-Syndrom bzw. ein gemenesalLeben mit ihrem Kind
informiert (K3b), indem sie Familien besuchte, s@bst ein Kind mit Down-Syndrom und
einem schweren Herzfehler hatte: ,Um zu sehen,gslg die Familie damit um, wie sieht
das Leben dieses Kindes aus, (...) was erwartet wwts,das war sehr positiv.“ Frau F
besuchte eine Familie mit einem Kind mit Down-Sydralleine, zu einer anderen Familie
nahm sie ihre eigene Familie mit, damit auch digisk ein Bild von einem Leben mit
einem Familienmitglied mit Down-Syndrom machen ké&mnNach anfanglichem Zdégern
empfand die Familie von Frau F den Besuch bei ddeien Familie mit einem Kind mit
Down-Syndrom als positiv (siehe K4).

Frau F hatte anfanglich eher negative Vorstellungeziglich Aussehen und Umgang mit
Menschen mit Down-Syndrom (K3c). ,In meiner Erinmeg waren sie immer so ganz
dicke Menschen an der Hand mit der Mama, furchtagezogen mit einem noch
furchterlicheren Haarschnitt. Fur Frau F war edojgh beruhigend, dass diese Faktoren von
ihr beeinflussbar waren: ,Es liegt in meiner Hakal. sieht aus wie ein Down-Syndrom
Mensch, das lasst sich nicht &ndern, aber er nausglt dick sein und er muss auch nicht
unmodisch angezogen sein.” Dariber hinaus hatie FFikeine besonderen Erwartungen an
ihr zukinftiges Leben mit ihrem Kind mit Down-Syodr, sondern vertrat die Einstellung,
wie oben bereits beschrieben, dass sie alles @uizskommen lasst.

K4 Einflussfaktoren auf die Auseinandersetzungderineuen Situation

Frau F fahlte sich von ihrem Mann (K4a) wahrend 8ehwangerschaft hinsichtlich der

Auseinandersetzung mit der neuen Situation, eird Kimit Down-Syndrom zu bekommen,

unterstutzt.

Hinsichtlich Unterstiitzung durch die Familie (K4huss zwischen ihren Kindern und ihren
Eltern bzw. Schwiegereltern unterschieden werdare Kinder standen von Anfang an

hinter der Entscheidung ihrer Mutter. ,Das hat Bemilie eher zusammengebracht und

gefestigt.” Die Familie besuchte gemeinsam eine ikamit mehreren Kindern, wovon
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eines ein Kind mit Down-Syndrom war. Diesen Besadebten die Kinder grundsatzlich
positiv, obwohl die zwei altesten Kinder anfangschiittert waren. Frau F hatte den
Eindruck, ihre Eltern und Schwiegereltern fiel @daags schwer, die Entscheidung ftr ihr
Kind mit Down-Syndrom zu akzeptieren. Sie haben Idierviewpartnerin jedoch nach
anfanglichem Zogern aufgrund der Uberzeugung vau F unterstiitzt. Das Zégern von
Seiten der Schwiegereltern sah Frau F darin begtiimdss ihre Schwiegermutter selbst
friher im medizinischen Bereich tatig war und im g&udessen auch von den
Vorkommnissen am Spiegelgrund wusste. Frau F vetndass ihre Schwiegermutter aus
diesem Grund anfangs vorsichtiger reagierte. ,8tevtel gehért und war voller Angst, aber
wie der [Name des Kindes mit Down-Syndrom] da wad gie ihn gesehen hat und das
erste Mal im Arm hatte, war das vorbei.”

Freunde und Freundinnen von Frau F (K4c) zweifedterder mdglichen Entscheidung fur
ein Kind mit Down-Syndrom wéhrend der Entscheiddingsing fur ihr Kind mit Down-
Syndrom aus Sorge um die Interviewpartnerin. Naeh Ehtscheidung fir ihr Kind mit
Down-Syndrom bekam Frau F viele Angebote der Utiiezsng, wie beispielsweise ,Wenn
du mich brauchst, bitte ruf an!*

Hinsichtlich Unterstlitzung durch Institutionen u@uganisationen (K4d) erzahlte Frau F
von dem Angebot des Krankenhauses, mit einer PRyginozu sprechen. Dieses nahmen
die werdenden Eltern auch an. ,Wir haben mit ihezader drei Gesprache gefiihrt, ich
hatte das auch weiter in Anspruch nehmen kdnndog tas aber abgesagt, weil mir ging es
gut.“ Frau F empfand die Mdglichkeit, jederzeitenveiteren Termin mit der Psychologin
auszumachen, als beruhigend. Eine Selbsthilfegrwapke Frau F nicht besuchen: ,Das
war dann fir mich schon so intensiv, dass ich deRil@ gekriegt hab, jeder Mensch der
kein Down-Syndrom Kind hat, kann nicht glucklichrsedas war mir zu viel.”

Frau F empfand ihre spirituelle Lebenseinstelludgf) in der Zeit nach der Entscheidung
fur ihr Kind mit Down-Syndrom als unterstutzend:g®war der Hauptfaktor, das tberhaupt
so gut auszuhalten, weil ich die Einstellung has idt eine Aufgabe, die man bekommt im
Leben. Die kann man auch bewaltigen, sonst wirde di@Aufgabe nicht bekommen. Und
die Tatsache, dass er so gesund auf die Welt gekonisty war fir mich ein bisschen die
Bestatigung, dass ein wirklicher Glaube auch hekann. (...) einfach dieses Gefihl,
positiv zu denken und dass er ein tolles Leben iale.”
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K5 Unterstitzung im Nachhinein

Im Nachhinein hétte sich Frau F mehr Unterstitzdmgsichtlich administrativer
beziehungsweise organisatorischer Wege gewulnselgpiblsweise einen Folder, in dem
folgende von Frau F gestellte Fragen beantwortetieve ,Wo kann ich mich hinwenden?
Mit Adressen. Wo gibt’s Frihférderung? Welche Ustiétzung bekommt man? Wo kriegt
man auch finanzielle Unterstlitzung?*“

Zudem ist Frau F der Ansicht, dass Frauen nachr giasitiven Diagnose wahrend der
Entscheidungsfindung mehr Unterstlitzung bekommdteso,weil ich schon das Gefuhl
hab, dass sich viele dagegen entscheiden, wekidiach mit diesen Diagnosen und mit

dem, was alles sein konnte, verunsichert werden.”

6.3 Diskussion der Ergebnisse

In diesem Abschnitt des Kapitels werden Aussagenlakerviewpartnerinnen unter der

jeweiligen Kategorie zusammengefasst bzw. nebenderadargestellt.

6.3.1 Gefuhle wahrend der Schwangerschaft nacliedescheidung (K1)

Die sechs Interviewpartnerinnen beschreiben einedB@ite von Gefuhlen. Bei den hier
befragten Frauen zeigt sich eine gleichmafige NMeng Zwei der befragten Frauen (Frau
D und Frau F) fahlten sich in ihrer Schwangerscheghr wohl, sie erlebten ihre
Schwangerschaft als durchwegs positiv. Eine Fraau(R) stellt ihre Schwangerschaft nach
der Entscheidung unauffallig dar und macht keinéesen Angaben zu Gefuhlen wahrend
der Schwangerschaft. Eine Frau (Frau C) kampftez kneich der Entscheidung mit
unterschiedlichen Angsten, Trauer und Schock. Jer reie jedoch mit Freundinnen iber
ihre Entscheidung und ihr Kind mit Down-Syndromeedkonnte, desto besser ging es ihr.
Schlie3lich war es ihr méglich die restliche Schgenschaft zu geniel3en. Zwei Frauen
(Frau B und Frau E) erlebten ihre Schwangerschaft@wiegend negativ: Schock, Trauer
und Angste beziiglich des Befundes und des zukénftigebens ihres Kindes mit Down-

Syndrom waren hier vorherrschend.
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6.3.2 Mutter-Kind-Beziehung (K2)

Die Mutter-Kind-Beziehung (K2a) wurde von den Imiewpartnerinnen uberwiegend
positiv beschrieben. Drei der sechs befragten Framepfanden die Beziehung zu ihrem
ungeborenen Kind als sehr intensiv bzw. gaben lanKind (noch mehr als vor der
Befundmitteilung) zu lieben. Zwei Frauen (Frau Aalr D) empfanden die Beziehung als
beruhigend, sie redeten viel mit ihrem ungebordfed. Allein eine Frau (Frau E) mal3 der
Mutter-Kind-Beziehung wenig Bedeutung bei.

Die Vorstellungen von dem ungeborenen Kind derrumevten Mutter (K2b) sehen sehr
unterschiedlich aus: Eine Mutter (Frau C) sorgth svahrend der Schwangerschaft um das
Ausmald der Behinderung ihres ungeborenen Kinde©©omin-Syndrom. lhre Sorgen um
das Ausmald der Behinderung wurden bereits wahreesl weiteren Verlaufs der
Schwangerschaft durch Gesprache mit Freundinnenngert. Im Gesprach nach dem
Interview erzahlte mir die Frau, dass sie heute BD&yndrom nicht mehr als Behinderung
ansieht. Die Vorstellungen von ihnrem ungeborenardknit Down-Syndrom wurden bereits
wéhrend der Schwangerschatft verandert.

Eine andere Interviewpartnerin (Frau B) hatte zpadsge Bilder und Vorstellungen ihres
Kindes wahrend der Schwangerschaft nach der Entkofg fur ihr Kind mit Down-
Syndrom: Einerseits sah sie ein gesundes, >norm&esl vor sich, andererseits hatte sie
grol3e Angst, ihr Kind kdnnte schrecklich aussel®mei Frauen hatten keine konkreten
Vorstellungen von ihrem ungeborenen Kind. Die relséin zwei Frauen hatten positive
Vorstellungen und Bilder von ihrem Ungeborenen.

Positive Vorstellungen von ihrem Kind mit Down-Syaoh zeigten sich beispielsweise bei
Frau A in einem sehr klaren Bild von ihrem ungebere Kind. Laut eigener Aussage
entsprach ihr Kind nach der Geburt den Vorstellnngéhrend der Schwangerschaft. Es
scheint so, als ob die Vorstellungen von Frau A ymem ungeborenen Kind in ihrem
Erleben nach der Geburt dem realen Aussehen edltsra

Alle befragten Frauen gaben an, die Bewegungers ilngeborenen Kindes (K2c) gespuirt
zu haben, wobei eine Frau mit diesen Bewegungemek@efiihle verband. Die restlichen
Frauen nahmen die Bewegungen ihres ungeborenereKipdsitiv wahr. Zwei Frauen
beschrieben eine >Verbindung< zu ihrem Kind in inesiten Situationen: Nach Aussage
von Frau B meldete sich ihr Kind immer, wenn sientes Frau D hatte den Eindruck, ihr
Kind reagiere darauf, wenn sie mit ihm redete. Aurfgl der Bewegungen ihres Kindes
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schrieben manche der befragten Frauen ihren ungedorKindern Eigenschaften zu bzw.
phantasierten (ansatzweise) Uber ihre Personlitdrkebo beschrieb beispielsweise Frau A
ihr Kind als ,ein ruhiges Kind“, Frau F beschrielr iungeborenes Kind als ,ein sehr
lebendiges Baby."

Auch in der Theorie zur Mutter-Kind-Beziehung wirdarauf hingewiesen, dass
Vorstellungen und Phantasien der werdenden Muterirem imaginierten Baby durch ihr
reales Baby im Bauch beeinflusst werden (Diem-W2@3, 51). Die hier angefuhrten
Aussagen der Frauen zu ihren Vorstellungen vonnihuegeborenen Kindern und den
Aussagen uber die Wahrnehmung ihrer BewegungerKiheler 1asst auf die Entstehung
und Weiterentwicklung der Mutter-Kind-Beziehung keRen. Baldus (2006, 180)
identifiziert im Zusammenhang mit der Entscheiddingsing bei werdenden Miuttern die
,vorbehaltlose Annahme der Schwangerschaft und Uhefremotionale Investition® als
einen ,Faktor* fur die Entscheidung fir ein Kindtrllown-Syndrom. Hierbei schreibt die
Autorin (a.a.0.) von dem Vorhandensein eines Kimdlepts ,zu einem Zeitpunkt (...), in
der sich das Ungeborene weder durch Kindsbewegulggglich spurbar macht noch in
Form einer kindlichen Gestalt per Ultraschall vigiarbar ist.” Diese frilhe emotionale
Investition scheint auch bei den hier beschriebdntarviewpartnerinnen stattgefunden zu
haben. Dieses ,Kindkonzept* kann als Grundlage ellerum eine pranatale Mutter-Kind-
Beziehung zu erleichtern oder zu ermdglichen. Hinénatale Mutter-Kind-Beziehung
kommt darin zum Ausdruck, dass die werdenden Muttérihrem ungeborenen Kind
sprechen, die Bewegungen ihres Kindes mit Down-&yndim Mutterleib spuren und

(allméhlich) eine Beziehung zu dem entstehendend Kirfbauen.

6.3.3 Umgang mit der neuen Situation (K3)

Hinsichtlich des Umgangs mit der neuen SituatioB8gK ein Kind mit Down-Syndrom zu
bekommen, waren zwei der befragten Frauen der Ansatles auf sich zu kommen zu
lassen: ,Probleme, die dann auftreten, werden gek@nn sie dann da sind“ (Frau F). Frau
E begrindet beispielsweise diese Einstellung dasags sie sich mehr Sorgen macht, je
mehr sie weil3, was alles passieren kann. Frau Eetdeine &hnliche Haltung an, da sie
erzahlte, ein Buch Uber Down-Syndrom gleich wiedeggelegt zu haben, da in diesem
.alles aufgelistet war, ,was sein konnte“. Eineakr(Frau B) hegt trotz wiederholter
Amniozentese die Hoffnung, der Befund kénnte falgohitiv sein, und ihr Kind mit Down-
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Syndrom ware gesund und nicht behindert. Drei Frasmd der Ansicht, dass eine
Vorbereitung wéhrend der Schwangerschaft auf ilaragetes Kind mit Down-Syndrom
notwendig ist, um sich auf das Leben nach der Gaiustellen zu kbnnen.

In zwei Interviews wird die offene Haltung der Intewpartnerinnen gegeniber ihrer
nadheren Umgebung deutlich: Wenn Menschen sich eh Schwangerschaft und ihrem
ungeborenen Kind erkundigten, erzahlten sie offeer idie diagnostizierte Behinderung.
Laut Aussage der beiden Frauen wurde dieses Arsareder Entscheidung fur ihr Kind
mit Down-Syndrom positiv angenommen.

Das Einholen von Informationen dber Down-Syndrom3iK trug entweder zur
Vorbereitung auf ihr Kind mit Down-Syndrom bei odesrunsicherte die befragten Frauen
hinsichtlich der Ausprdgung von Down-Syndrom beireth Kind und mdoglicher
>Begleiterscheinungen< wie einem Herzfehler, eisehschwache usw. Drei Frauen
informierten sich Gber Down-Syndrom, indem sie BiiciBroschiren sowie Beitrdge im
Internet zum Thema Down-Syndrom lasen. Drei Frauehnten eine nahere
Auseinandersetzung mit Down-Syndrom durch Mateniachriftlicher Form ab. Trotz der
negativen Haltung gegenuber Informationsgewinnuagchd schriftliches Material trafen
sich alle Frauen mit Familien mit Kindern mit Do@yndrom, um einen Einblick zu
erhalten, wie ein Leben mit einem Kind mit Down-8sem aussehen kdnnte. Vermutlich
wurde dieser Weg gewahlt, weil er einen andereblEkin das Leben mit einem Kind mit
Down-Syndrom ermdéglicht, als das Lesen von Blchern.

Vorstellungen von der gemeinsamen Zukunft mit ihd€md mit Down-Syndrom (K3c)
wurden von den Interviewpartnerinnen ganz unteesttitth beschrieben. Eine Frau (Frau
E) hatte keine konkreten Vorstellungen von ihrengalborenen Kind. Eine andere Frau
(Frau B) machte sich Gedanken Uber die ErziehuregiKindes, ihr Wunsch war es, ihr
Kind mdglichst >normal< zu erziehen. Zudem nahmssth in der Schwangerschaft vor,
selbstbewusst in der Offentlichkeit aufzutretennwes um ihr Kind mit Down-Syndrom
gehe. Aufgrund negativer Erinnerungen an Kinder.benschen mit Down-Syndrom hatte
eine Frau (Frau F) eher negative Vorstellungen dasrAussehen und die Kleiderwahl ihres
Kindes mit Down-Syndrom. Fir sie war es jedoch bgyend, zu wissen, dass diese
Faktoren von ihr beeinflussbar sind: ,Es liegt ieiner Hand. Er sieht aus wie ein Down-
Syndrom Mensch, das lasst sich nicht andern, abemss ja nicht dick sein und er muss

auch nicht unmodisch angezogen sein. Zwei Frauergten sich kurz nach der
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Entscheidung dariber, ihr Leben nach der Gebusgcalisf3lich der Pflege des Kindes mit
Down-Syndrom widmen zu mussen. ,Das war so die étearstellung von mir. Ich kann

mein Leben jetzt vergessen“ (Frau A). Je mehr sigse zwei Frauen jedoch Uber ein
Leben mit einem Kind mit Down-Syndrom informiertatesto mehr veranderte sich diese

Vorstellung.

Personale Ressourcen sind — wie bereits in Kagitll beschrieben — ,Merkmale und
Eigenschaften der Person wie Kompetenzen, Widetskaafte und
Kontrolliberzeugungen® (Baldus 2006, 231). Wahreled Entscheidungsfindung kénnen
personale Ressourcen laut Baldus (2006, 231, 26P)Edtscheidung fir ein Kind mit
Down-Syndrom zutraglich sein. Dies wird auch beihfi@hrt (2002, 68) deutlich, bei der
ein Grol3teil der befragten Frauen eine positivesteitung zu ihrem ungeborenen Kind und
zu dem Phénomen Behinderung hat. Baldus (2006, &3@)miert, dass eine ,generelle
Uberzeugung von der Selbstwirksamkeit, ein gruretidgr Optimismus, die erfolgreiche
Bewaltigung friherer kritischer Lebensereignissd ame gewisse Offensivitat im Umgang
mit ihrer Situation ... als zentrale personale Ress®u identifiziert werden® konnten.
Diese personalen Ressourcen, die wahrend der Endscigsfindung zum Tragen kommen,
kénnen auch fur die Zeit nach der Entscheidunghbiszur Geburt relevant sein und sind
auch bei den Aussagen der im Zuge dieser Diplontapeéragten Frauen zu finden: Die
Frauen entwickelten wahrend der Schwangerschafit&tungen und Plane, wie sie mit
ihrem Kind mit Down-Syndrom umgehen wirden (Fraurigl Frau F), sie setzen sich mit
der Behinderung auseinander und konnten damitAmgste tber die Zukunft mit ihrem
Kind mit Behinderungen mindern (Frau A und Frau A)ch die ,Offensivitat im Umgang
mit ihrer Situation“ (Baldus 2006, 299) zeigte sioidem zwei der sechs befragten Frauen
wéhrend der Schwangerschaft offen tber Down-Syndmdhihr Kind mit Down-Syndrom

sprachen.

6.3.4 Einflussfaktoren auf die Auseinandersetzumgi@en neuen Situation (K4)

Hinsichtlich Einflussfaktoren auf die Auseinandézs@g mit der neuen Situation, ein Kind
mit Down-Syndrom zu bekommen, erlebten alle sedfisabten Frauen ihren Partner (K4a)
als unterstutzend. Zwei Interviewpartnerinnen (Frauund Frau D) gaben an, ihre

Beziehung habe sich nach der Entscheidung vertheEsee Frau (Frau B) erzahlte von der
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Sorge ihres Mannes, mogliche Informationen Uber BD&yndrom kodnnten seine
schwangere Frau belasten. Aus diesem Grund walltecht, dass sie sich Uber ein Leben
mit einem Kind mit Down-Syndrom informierte.

Wie bereist in 5.2.1 beschrieben, lebten alle sdmfsagten Frauen zum Zeitpunkt des
Interviews mit dem Vater des Kindes mit Down-Symdran einer Lebensgemeinschatft.
Neben diesen (aus dem Kurzfragenbogen hervorgehgtafermationen gaben alle sechs
Frauen an, dass sie sich von ihrem Partner untetrstihlten. Aus diesen Aussagen bzw.
Informationen kann jedoch nicht der Schluss gezogemlen, dass die Entscheidung fir ein
Kind mit Down-Syndrom generell fur die Beziehungraglich ist, da im Rahmen dieser
Diplomarbeit lediglich sechs Frauen befragt wurden dies ein >zufélliges< Ergebnis
darstellt und aufRerdem nur zwei der sechs befrdgtanen von einer Verbesserung bzw.
Vertiefung der Beziehung zu ihrem Partner erzahlBnfihrt beispielsweise Baldus (2006,
119, 153) in einem ,kontrastiven Fallvergleich® eilaar an, dass sich im Zuge der
Entscheidungsfindung fur oder gegen ein Kind mitwésyndrom trennte: ,Die
Fallgeschichte von Frau Krause steht damit protetypfir die potentielle Bedrohung, die
von dem vorzeitigen Wissen um die Diagnose Downdgym fiir eine Partnerschaft
ausgehen kann.”

Laut der befragten Frauen reagierten Familienneitighf (K3b) grol3teils positiv. Drei der
sechs Frauen beschrieben ihre Familien als unteesidi, ohne naher darauf einzugehen.
Frau B etwa sprach viel mit ihrem Neffen, der mimdklern mit Behinderung arbeitete. Diese
Gesprache waren flr sie beruhigend. Zwei Fraudrrdiizierten bei der Erlauterung der
Unterstltzung durch ihre Familienmitglieder insafeals beide sich durch ihre eigenen
Eltern mehr unterstutzt fuhlten als durch die Eltéires Partners. Frau A beschrieb die
Eltern ihres Partners als uninteressiert an ihrakelkind mit Down-Syndrom: Sie ,waren
die ganze Schwangerschaft nicht da“ (Frau A). Dierk ihres Partners verhielten sich
wahrend der Schwangerschatft ,nicht negativ, abantrpositiv* (Frau A). Bei Frau F lagen
die Grinde fur weniger Unterstitzung von Seiterrif8chwiegereltern eher in der Angst
und Sorge um das Leben des Kindes mit Down-Syndumih um die Familie: lhre
Schwiegermutter war selbst friher im mediziniscBameich tatig und wusste daher von
den \Vorfallen mit Kindern mit Behinderung am Spiggend. Frau F geht an dieser Stelle
nicht naher auf die Art der Sorgen ein, vermutlisb, mutmafite Frau F, sorgte sich die

Schweigermutter von Frau F darum, wie mit dem uogaten Kind und der Familie in der
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Gesellschaft umgegangen werden konnte. Diese Savgeten nach der Geburt zerstreut.
Frau F wurde zusétzlich von ihren alteren Kindarntetstiitzt, den Geschwistern des Kindes
mit Down-Syndrom, die hinter der Entscheidung ihkéatter fir ihr Kind mit Down-
Syndrom standen.

Die Reaktionen von Freunden und Freundinnen (Kdtdee Entscheidung der werdenden
Mutter fir ein Kind mit Down-Syndrom beschriebeeadechs Interviewpartnerinnen als
positiv. Diese positiven Reaktionen empfanden di&dgten Frauen als beruhigend und
unterstitzend. Das Verhalten von Freundinnen emndefan die Frauen insofern
unterstitzend, da Freundinnen sich Zeit nahmen f@esprache mit den
Interviewpartnerinnen und ihnen zuhérten und >miten<: So erzahlt Frau B von einer
Freundin: ,Sie hat mitgelacht, mitgeweint, mit-esll* Frau C und Frau E sprachen auch mit
Freundinnen, die im psychosozialen Bereich tatigewabzw. die mit Menschen mit
Behinderungen arbeiteten. In diesen Gesprachentéwonsich die Frauen mit Down-
Syndrom auseinandersetzen. Frau C konnte im ZuggedAuseinandersetzung wahrend
der Schwangerschaft ihre negativen Vorstellungen Positiven verandern.

Hinsichtlich Institutionen und Organisationen (K4datten die befragten Frauen ganz
unterschiedliche Ansichten, nicht alle suchtenitusdonen und Organisationen auf: Zwei
der befragten Frauen nahmen keine Angebote voiitutishen oder Organisationen in
Anspruch (Frau B und Frau E). Frau A und Frau Fdeardurch Beratung — einer
Psychologin und bei einem Kriseninterventionszentrd wahrend der Schwangerschaft
unterstutzt. Frau A hatte zudem noch mit der Ligitdes Instituts ,Leben, Lachen, Lernen*
Kontakt, welche ihr — in Telefongespréachen und duas Zusenden von Zeitschriften tber
Down-Syndrom — Informationen Uber ein Leben miteein Kind mit Down-Syndrom
lieferte. Beide Frauen hatten mit Down-Syndrom Sthiitfegruppen weniger Kontakt. Frau
A hatte aufgrund der schwierigen Erreichbarkeit Vditgliedern der Down-Syndrom
Selbsthilfegruppe wenig Kontakt mit dieser. Furd-Fakam ein Besuch oder regelméaliger
Kontakt mit einer Down-Syndrom Selbsthilfegruppehtiin Frage, weil bei dieser >Down-
Syndrom< zu sehr im Mittelpunkt stehe: ,Das warrdéir mich schon so intensiv, dass ich
das Gefiihl gekriegt hab, jeder Mensch der kein D8&yndrom Kind hat, kann nicht
glucklich sein. Das war mir zu viel.” Frau C undh&ttD empfanden den Besuch von Treffen
der Down-Syndrom Selbsthilfegruppen als sehr utitemsnd. Beiden Frauen wurden

Angste und Sorgen beziiglich eines zukinftigen Lelneih einem Kind mit Down-Syndrom
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gemindert. Frau D wurde bei der Down-Syndrom Shkllfegruppe ein >realistisches Bild<
von Down-Syndrom vermittelt. Zudem besuchte Fradi®©Down-Syndrom Ambulanz, bei
der Fragen zum Alltag mit einem Kind mit Down-Syowlr, wie beispielsweise Fragen zur
Betreuung von Kindern mit Down-Syndrom, geklart ear konnten.

Zum Einfluss von medizinischem Personal (K4e) ad Hrleben der Schwangerschaft nach
der Entscheidung fir ein Kind mit Down-Syndrom &u@e sich zwei
Interviewpartnerinnen: Frau C und Frau D wurden vbBacharztinnen Uuber die
bevorstehende Herzoperation nach der Geburt undvadaieren Schwangerschaftsverlauf
und die Geburt aufgeklart und beruhigt. Frau C neadudem negative Erfahrungen mit
ihrer Gynakologin, die ,einen Schwall schlechter kidoftsaussichten® auf Frau C
niederlie. In den Interviews finden sich weiter@iséagen zu dem Umgang von
medizinischem Personal mit den befragten Frauerremd@hder Schwangerschaft. Diese
Aussagen beziehen sich jedoch auf die Befundmuttgilund Entscheidungsfindung,
Zeitabschnitte die nicht Gegenstand dieser Anadyrse

Zwei Interviewpartnerinnen erzahlten dariber hindiser ihren Glauben bzw. ihre
Spiritualitat (K4f), welche fir die Frauen wéahrerdker Schwangerschaft nach der
Entscheidung fur ihr Kind mit Down-Syndrom hilfreievaren. Frau D half in der Zeit der
Schwangerschaft nach der Entscheidung fir ihr KmtdDown-Syndrom der Glaube: ,Der
Glaube ist fur mich sehr wichtig, da fuhle ich msd getragen.“ Zudem beruhigten Frau D
Gesprache mit dem Pfarrer ihrer Gemeinde. Frau F dea Thema Spiritualitat sehr
wichtig. Ihre spirituelle Lebenseinstellung half iauch in der Zeit der Schwangerschaft
nach der Entscheidung fir ihr Kind mit Down-Syndrafdas war der Hauptfaktor, das
Uberhaupt so gut auszuhalten, weil ich die Einstellhab, das ist eine Aufgabe, die man
bekommt im Leben. Die kann man auch bewaltigenstsaiiirde man die Aufgabe nicht
bekommen. Und die Tatsache, dass er so gesundeaWait gekommen ist, war fiir mich
ein bisschen die Bestatigung, dass ein wirklich&auBe auch helfen kann. (...) einfach
dieses Gefuhl, positiv zu denken und dass er diastbeben haben wird.” Frau F sieht
Spiritualitdt also in einer bestimmten bejahendenstéllung zum Leben, die sie im

Umgang mit ihrem ungeborenen Kind mit Down-Syndamhilfreich empfand.

Die hier beschriebene Unterstitzung durch den €artd4a), die Familie (K4b) und
Freundinnen (K4c) kénnen, wie in Kapitel 4.2.2 Iemben, als soziale Ressourcen

bezeichnet werden. Hierbei handelt es sich um ,dahandensein eines hilfreichen
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sozialen Netzwerkes ... sowie ... die Gewahrung vosatdtlicher Unterstitzung im
Bedarfsfall* (Schréder/Schwarzer 1997, 175). Diesrde den Interviewpartnerinnen
grof3teils vermittelt: Die vorwiegend positiven Reaken des sozialen Umfeldes erlebten
die werdenden Mdtter in Bezug auf die Auseinandeusgy mit der neuen Situation, ein
Kind mit Down-Syndrom zu bekommen, als beruhigddigs zeigt sich beispielsweise bei
Frau C und Frau E: Frau C konnte aufgrund von Ge$en mit Freundinnen wéahrend der
Schwangerschatft ihre grof3teils negativen Vorstgunvon einem Leben mit einem Kind
mit Down-Syndrom relativieren, wodurch sie aucteinestliche Zeit der Schwangerschaft
geniel3en konnte. Frau E beruhigte eine Reakticgr éireundin, die die Interviewpartnerin
in ihrer Entscheidung fir ihr Kind bestarkte. Diéseundin hatte selbst als Jugendliche mit
Kindern mit Behinderung gearbeitet. Frau E berehigg, zu wissen, sich nach der Geburt
an diese Freundin wenden zu kdnnen.

Im Zusammenhang mit sozialen Ressourcen ist es euiefessant, dass drei der sechs
befragten Frauen das Gesprach mit Personen in ikerfeld suchten, die im sozialen
Bereich tétig waren. Dies zeigt sich bei Frau B, whit ihnrem Neffen, der mit Kindern mit
Behinderung arbeitete, Uber ihr ungeborenes Kimdcsp Frau C sprach mit Freundinnen
und Bekannten, die im therapeutischen und padagugyis Sektor tatig waren und ihre
»Schreckliche Vorstellung vom Down-Syndrom ein bissn relativiert haben.” Frau E
sprach, wie bereits erwahnt, mit einer Freundirg dis Jugendliche mit Kindern mit
Behinderung arbeitete. Diese Gesprache beschriatien Interviewpartnerinnen als
beruhigend, da sie mit Menschen Uber das Lebenemém Kind mit Down-Syndrom
redeten, die selbst Erfahrungen mit Kindern mit DeéByndrom hatten.

Aus den Interviews geht hervor, dass die Intervertverinnen in vielen Fallen selbst die
Initiative ergriffen, um sich zu informieren odemumit anderen Menschen ins Gesprach
Uber ein Leben mit Down-Syndrom kommen, wie schender dritten Kategorie bzw. im
Zuge der personalen Ressourcen beschrieben. Diesdadern interessant, als ,zwischen
personalen und sozialen Ressourcen Wechselbeziemumestehen, die sich gegenseitig
positiv verstarken konnen“ (Baldus 2006, 232). L&aldus (a.a.0.) zeigt sich diese
Wechselwirkung beispielsweise darin, ,wenn die Bk&it einer Person, soziale
Unterstitzung aktiv zu mobilisieren, positiv augési zurickwirkt, indem diese Zuwendung,
Anteilnahme und Zusammenhalt erfahrbar® werdenu BAragsing mit der Diagnose und der

Entscheidung fur ihr Kind mit Down-Syndrom sehreof§iv um: ,Da hab ich mir gedacht,
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ich muss das jetzt den Leuten erzéhlen und gref3tgiles auch positiv aufgenommen
worden.” Die Interviewpartnerin erzahlte im weiteré/erlauf des Interviews von
Freundinnen, die sie in ihrer Entscheidung ermutéten. Frau F erzahlt von ihrer Mutter,
die auf die Diagnose ihres ungeborenen Kindes safrdaeagierte und vermutlich einen
Schwangerschaftsabbruch beflrwortet hatte, jedbecd Tochter in ihrer Entscheidung
unterstitzte: ,Dadurch, dass ich ohnehin von mirs agesagt habe, das [ein
Schwangerschaftsabbruch] kommt tUberhaupt nichtragd; hat mich meine Mutter doch
eher von Anfang an bestarkt und hat gesagt: ,Dhaaffst du schon’ und ,Das schaffen wir’
und ,Wir helfen dir’.”“ Diese zwei Beispiele lassanf die von Baldus (a.a.0.) beschriebene
Wechselwirkung zwischen personaler und soziales&ese schliel3en.

Die >Expertin< als Ressource kann als eine speh#isKlassifikation der sozialen
Ressource gesehen werden (siehe Kapitel 4.2.3).béligler sozialen Ressource geht es
darum, dass Frauen Uber ein soziales Netzwerkgemfind bei Bedarf auch Unterstiitzung
von diesem erhalt (Schréder/Schwarzer 1997, 1783alich verfigen Expertinnen tber
spezielles Wissen in einem bestimmten Bereich uth&n damit aufklaren, informieren
und stutzen, da sie durch dieses Wissen auf diérBesise der werdenden Mutter nach der
Entscheidung fur ein Kind mit Down-Syndrom eingelkénnen. Dieses Wissen kann sich
auf das Leben mit einem Kind mit Down-Syndrom beere Expertinnen sind in dem Fall
Mitglieder aus Down-Syndrom Selbsthilfegruppen obfitarbeiterinnen von Institutionen
oder Organisationen, die sich mit dem Thema Downd&ym beschéaftigen, aber nicht
(unbedingt) als Angehorige selbst betroffen sindi der zweiten Gruppe zéhlen
beispielsweise Mitarbeiterinnen der Down-Syndrom bAtanz und des Institutes zur
(padagogischen) Entwicklungsférderung von Kindeiih Bown-Syndrom. Vier der sechs
befragten Frauen suchten Unterstltzung durch Gsgaoinen und Institutionen, wobei zwei
Frauen die Down-Syndrom Ambulanz und das Institut Entwicklungsférderung von
Kindern mit Down-Syndrom bevorzugten und zwei Fragas Gesprach mit Mitgliedern
der Down-Syndrom Selbsthilfegruppe suchten.

Den Aussagen der Interviewpartnerinnen zufolge kaniExpertinnen als Ressource auch
medizinisches Personal (K4e) gezahlt werden, imsltkse dann, wenn medizinisches
Personal im Zuge ihrer Arbeit im Besonderen mit Btdren mit Down-Syndrom bzw.
>Begleiterscheinungen< von Down-Syndrom zu tun halred damit werdenden Muttern

spezifisches Wissen ubermitteln konnen. Wie beeritgiefuhrt, erfuhren zwei der befragten
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Frauen Beruhigung durch die Auskunft von Fachansimiber den weiteren Verlauf der
Schwangerschaft und der Geburt sowie Uber die bealende Herzoperation beim Kind
mit Down-Syndrom nach der Geburt.

Neben den Expertinnen durch Wissen um das Down+8ymdkodnnen auch Personen als
Expertinnen gelten, die im Bereich der psychosenideratung tatig sind und somit Gber
Wissen um die >emotionale Verfassung< der werdeiger nach der Entscheidung fur
ein Kind mit Down-Syndrom wahrend der Schwangerfcherfligen. Die Gespréache im
Zuge einer psychosozialen Beratung ermdglichteves interviewpartnerinnen, sich mit
ihrer Entscheidung und den damit einhergehende@nderungen in ihrer Umwelt und bei
sich selbst auseinanderzusetzen. Dies spiegeEmjebnisse von Baldus (2006, 301) und
Wohlfahrt (2002, 68) wider, die aufzeigen, dass igenSchwangere wahrend der
Entscheidungsfindung fur ein Kind mit Down-Syndropsychosoziale Beratung in
Anspruch nahmen. Diese Frauen erlebten jedoch, wenpsychosoziale Beratungsstellen
aufsuchten, diese Beratung ,als mehrheitlich stédkeind hilfreich fur den bereits
eingeschlagenen Entscheidungsweg” (Baldus 2006, 301

Ob sich Frauen in der Zeit der Schwangerschaft mrhEntscheidung fur ein Kind mit
Down-Syndrom an Institutionen oder Organisationew.Experinnen wenden und welche
sie letzten Endes aufsuchen, ist abhangig von pkcedgemachten Erfahrungen mit
Institutionen und Organisationen, den Ansichterr idloese und das Wissen um die Existenz

dieser Hilfsangebote.

6.3.5 Unterstiitzung im Nachhinein (K5)

Die Frage, was sich die Frauen im Nachhinein in 2kt der Schwangerschaft nach der
Entscheidung fur ihr Kind gewunscht hatten, beantsten zwei Frauen gar nicht. Zwei
Frauen (Frau A und Frau C) winschten sich eine dAeafiperson in der Zeit der
Schwangerschaft nach der Entscheidung fur ein KaitdDown-Syndrom. Fir Frau A ist
die Weitervermittlung an Eltern mit einem Kind nitown-Syndrom wichtig. Frau C
wunscht sich Kenntnisse des medizinischen Persditeds mdogliche Beratungsstellen fir
die werdenden Eltern in dieser Situation. Frau @idig sich hierbei jedoch mehr auf die
Befundmitteilung und die Entscheidungsfindung fideo gegen ein Kind mit Down-
Syndrom. Zwei Frauen (Frau D und Frau F) winschelm sine angemessene Auskunft
bzw. mehr Unterstitzung bei behérdlichen Wegen imsidht auf Beihilfen fir Kinder mit
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Down-Syndrom von Seiten der zustdndigen Magistoté¢dangen. Frau F winschte sich

Informationen zu dem Thema in Form einer BroschDartber hinaus hatte sich Frau D
mehr Unterstitzung von ihrer Familie gewlnscht kenvofft.

Kritik an der Diagnosemitteilung und Entscheiduingsfing flie3t vor allem bei der Frage,

was sich Frauen im Nachhinein in der Zeit der Scigeaschaft nach der Entscheidung fur
ein Kind mit Down-Syndrom gewunscht hatten, undhaaic anderen Stellen des Interviews
immer wieder mit ein. Daher gehe ich davon auss disse Zeit der Diagnosemitteilung

und der Entscheidungsfindung fur die werdenden édigehr pragend ist und auch das

Erleben der Zeit der Schwangerschaft nach der Beitdeng beeinflusst.

6.3.6 AbschlieRende Bemerkungen zur Diskussio&mebnisse

Betrachtet man nun die Ergebnisse der Interviewslimblick auf die Fragestellung, so
scheint es, dass die Auseinandersetzung der Frawlanineuen Situation, ein Kind mit
Down-Syndrom zu bekommen, und die Mutter-Kind-Beaiegy wahrend der
Schwangerschaft nach der Entscheidung fir ein KitdDown-Syndrom (unter anderem)
davon beeinflusst werden, inwiefern die werdendéntd die Diagnose >Down-Syndrom<
ihres ungeborenen Kindes annehmen kénnen. So etzéikpielsweise Frau C, dass sie
kurz nach der Entscheidung fur ihr Kind mit Downaflsom ihre Schwangerschaft sehr
negativ erlebte. Durch Gespréache mit Freundinnén,ird sozialen bzw. therapeutischen
Bereich arbeiten, war Frau C in der Lage, sich Datwvn-Syndrom und einem Leben mit
einem Kind mit Down-Syndrom auseinanderzusetzen ibre Vorstellungen lber dieses
Leben zu verandern. ,Das waren die ersten Wochendamn haben wir eine glickliche
Schwangerschaft gehabt.“ Frau C konnte also digidise >Down-Syndrom< und ihre
Entscheidung fir ihr Kind mit Down-Syndrom annehnuexal erlebte ihre Schwangerschaft
danach positiv.

Frau A erzéahlt im Zuge des Interviews und auchimem Gesprach nach dem Interview
davon, dass sie ihr Kind nach der Befundmitteilemght mehr spurte. Sie sal3 schon im
Krankenhaus, um einen Schwangerschaftsabbruch fdareim zu lassen: ,und da ist sie
dann da gewesen und hat sich dann gemeldet urgbhrathtig gestrampelt und dann hab
ich zu ihr gesagt: ,So, wenn du kommen willst, ddommst du jetzt und wir entscheiden
uns fur dich und wir schaffen das schon.” Das wanmd wo ich sie wirklich bewusst
wahrgenommen habe“ (Frau A). Das bewusste Wahrnehder Bewegungen des
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ungeborenen Kindes von Frau A macht es fur dienli@epartnerin moglich, sich fir ihr
Kind mit Down-Syndrom zu entscheiden und bewusak>l ihrem Kind zu sagen. Frau A
beschreibt ihre Schwangerschaft als unauffallig, lsbtnnte diese Zeit ,genie3en“. lhre
Beziehung zu ihrem ungeborenen Kind mit Down-Synditgeschreibt sie als ,intensiver”.
Vermutlich bezieht sich diese Steigerungsform (isteer) auf die Beziehung vor der
Entscheidung fur ihr Kind mit Down-Syndrom, da dilei® erste Schwangerschatft ist.

Bei Frau B und E scheint eine AuseinandersetzumgAimahme des ungeborenen Kindes
wahrend der Schwangerschaft nach der EntscheidunigrfKind mit Down-Syndrom nicht
bzw. nur begrenzt moéglich zu sein. Sie erlebterddehre Schwangerschaft nach der
Entscheidung fur ihr Kind mit Down-Syndrom negafir beide Frauen war klar, dass sie
ihr Kind bekommen, sie hatten jedoch vorwiegendatigg bzw. diffuse Vorstellungen von
einem Leben mit einem Kind mit Down-Syndrom. So mhdtrau E: ,Ich war in einem
Dilemma. Einerseits war klar, ich krieg das Kindduandererseits hab ich mir das sehr
beschwerlich und mihsam vorgestellt.“ Frau B etz&bh Traumen und Albtraumen:
einmal traumt sie von einem gesunden, nicht-behiedeKind und dann trdumt sie von
einem kranken, behinderten Kind. Im Umgang mit deeuen< Situation ein Kind mit
Down-Syndrom zu bekommen, unternahmen beide Frawemg, um sich tUber Down-
Syndrom zu informieren bzw. um diese Vorstellungarverandern. Frau E begrindet dies
mit der Sorge, ihre Vorstellungen noch zu verscihiem, wenn sie sich informiert, was
alles sein koénnte. Frau B meinte, ihr Mann war wabrder Schwangerschaft dagegen, dass
sie sich ndher mit Down-Syndrom beschaftigte, angsf er kdnnte seine Frau zu sehr
aufregen. Beide Frauen konnten ihre Vorstellungeer iein Leben mit einem Kind mit
Down-Syndrom verandern, wie aus den Interviews dgrd Gesprachen vor und nach dem
Interview (Postskriptum) hervorgeht.

Diese vier Frauen zeigen unterschiedliche Wege sigievéhrend der Schwangerschaft nach
der Entscheidung fur ein Kind mit Down-Syndrom unggin und wie unterschiedlich sie
ihre Schwangerschaft erlebten. Wie diese Beispeleh zeigen, haben unterschiedliche
Faktoren auf das Schwangerschaftserleben Einfludis: soziale Umgebung, die
unterstitzend erlebt werden kann und somit andérslen Diagnose umgegangen werden
kann, das Spiren der Bewegungen des ungeborendesimd der Aufbau der Beziehung
zum ungeborenen Kindes sowie der eigene UmganglenitSituation und \Vorstellungen

von einem gemeinsamen Leben mit dem Kind mit Downeom.
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7. Zusammenfassung

Der Fokus dieser Diplomarbeit liegt der Auseinasdeaung mit der neuen Situation, ein
Kind mit Down-Syndrom zu bekommen, und der vorgdlminen Mutter-Kind-Beziehung
in der Zeit der Schwangerschaft nach der Entschegidir ein Kind mit Down-Syndrom
aufgrund eines Verdachts oder eines Befundes @ldrainostischer Untersuchungen bis
hin zur Geburt. Daher wurden im ersten Teil der eMrbpranataldiagnostische
Untersuchungen, das (allgemeine) SchwangerscHeafiser von Frauen, die Mitteilung
eines positiven Befundes und die Entscheidungsfigdiir oder gegen ein Kind mit Down-
Syndrom dargestellt. Im zweiten Teil wurden Ergsbaivon Interviews mit sechs Frauen,
die sich fur ein Kind mit Down-Syndrom entschiedéaben, vorgestellt. Bei den
Interviewpartnerinnen handelte es sich um sechseffranit unterschiedlichen Biographien,
die sich zum Zeitpunkt der Schwangerschaft mit min€ind mit Down-Syndrom in
unterschiedlichen Lebenssituationen befanden uledvarschiedene Erfahrungen mit der
Mitteilung des Befundes >Down-Syndrom< und ihrettdeéheidungsfindung fir ihr Kind
mit Down-Syndrom gemacht hatten.

Die Ergebnisse der Interviews zeigen, dass die 8cgerschaft von den Frauen ganz
unterschiedlich erlebt wird. Wie die Schwangerstlafebt wird, hdngt von mehreren
Faktoren ab. So kann das subjektive Schwangersehigtben unter anderem davon
beeinflusst werden, welche Erfahrungen die werdevidder bei der Diagnosemitteilung
und der Entscheidungsfindung macht, wie sie mitktgscheidung fir ihr Kind mit Down-
Syndrom umgeht, wie die soziale Umwelt der werdand@tter auf die Entscheidung fur
ihr Kind mit Down-Syndrom reagiert, inwiefern digala Bewegungen ihres ungeborenen
Kindes wahrnimmt sowie von wem die Frau wahrend Sidrwangerschaft Unterstiitzung
hinsichtlich ihrer Entscheidung erhalt.

Die Entwicklung einer Mutter-Kind-Beziehung wahreddr Schwangerschaft wird in den
Vorstellungen und Bildern von ihrem ungeborenendkinit Down-Syndrom sowie in dem
Erleben der Kindsbewegungen deutlich. Die intertgwFrauen bedachten ihr ungeborenes
Kind mit Down-Syndrom mit Attributen und Eigenscteaf, manche hatten Vorstellungen
Uber das Aussehen ihres Kindes mit Down-Syndrom.deAu spirten alle
Interviewpartnerinnen die Bewegungen ihres unget®re Kindes, mal3en diesen
Bewegungen jedoch unterschiedliche Bedeutung bas Aiesen Aspekten lasst sich

schlieBen, dass sie wahrend der Schwangerschadt Wagtellungen von ihrem Kind mit

- 134 -



7. Zusammenfassung

Down-Syndrom hatten und eine Beziehung zu ihrenebagenen Kind aufbauten.

Die Auseinandersetzung der werdenden Mutter mit D&yndrom bzw. mit einem Leben
mit einem Kind mit Down-Syndrom wird im Umgang rdiér neuen Situation, ein Kind mit
Down-Syndrom zu bekommen, deutlich. Es zeichneteh kier zwei Haltungen der
Interviewpartnerinnen ab: Einem Teil der Frauen wvear wichtig, sich wahrend der
Schwangerschatft tber ein Leben mit Down-Syndronmfarmieren, um sich auf ihr Kind
mit Down-Syndrom vorbereiten zu kénnen. Die anddfeauen wollten eher alles auf sich
zu kommen lassen, da sie sich nicht durch das Algmavon Risiken und maoglichen
Beschwerden des Kindes mit Down-Syndrom nach déufeinnétig verunsichern lassen
wollten. Zudem zeigt sich, dass die Interviewpairtmen in ihrer sozialen Umgebung zum
Teil offen Uber die gestellte Diagnose und ihreseheidung, ihr Kind mit Down-Syndrom
zu bekommen, sprechen. Diese Offenheit wurde vgevid positiv von ihrem Umfeld
angenommen. Vorstellungen von der gemeinsamen Zukoih ihrem Kind mit Down-
Syndrom bezogen sich vorwiegend auf die Frageniefiewn ihr Leben durch ihr Kind mit
Down-Syndrom verandert wird und wie sie angemessiéthrem Kind umgehen bzw. wie
sie es erziehen werden. Diese Haltungen und Vausten der befragten Frauen kénnen als
personale Ressourcen bezeichnet werden, welche Fdamen dazu dienen, mit der
Entscheidung, ein Kind mit Down-Syndrom zu bekommenzugehen, aber auch um sich
auf ein Leben mit einem Kind mit Down-Syndrom egliein zu konnen.

Soziale Ressourcen im Sinne von Unterstitzung vantn®r, von der Familie und von
Freundinnen standen den Frauen vorwiegend zur §fenfji Alle sechs Frauen flhlten sich
von ihrem Partner wéahrend der Schwangerschatt stiitet. Reaktionen und Unterstiitzung
von Seiten der Familie wurde positiv und negatigdbheieben. Die Interviewpartnerinnen
erhielten aber auch — zum Teil fUr sie selbst #@saiend — vorwiegend positive Resonanz
und Angebote der Unterstitzung durch Freundinneteréssant ist hierbei, dass sich ein
Teil der befragten Frauen an Menschen in ihremaseziUmfeld, die im sozialen Bereich
arbeiten, wenden und mit diesen Uber Down-Syndiarecken. Vermutlich aus dem Grund,
dass diese mit Menschen mit Behinderung bzw. Dowwrdfom zu tun haben: Die
werdenden Mitter nahmen an, dass diese Freundaufehrer Entscheidung, ein Kind mit
Down-Syndrom zu bekommen, nicht negativ reagierarden.

Als >Expertin als Ressource< kénnen psychosoziakidatungen genannt werden, bei

denen die Frauen fachliche Unterstiitzung im Umgauitgder neuen Situation erhalten.
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Diese Unterstitzung hat einerseits die Auseinaetiarag der werdenden Mutter, ein Kind
mit Down-Syndrom zu bekommen, zum Thema. Andereyskann es sich bei der
Unterstitzung um Informationen Gber ein Leben miwbD-Syndrom handeln. Auch
medizinisches Personal kann zur >Expertin als Resee gezéhlt werden, wenn dieses
werdende Miitter — beispielsweise durch die Klarwmeg Fragen der Mutter Uber die
Entwicklung des Kindes mit Down-Syndrom nach deb@e— beruhigen kann.

Auf die Frage hin, was sich die Frauen rickwirkgeaviinscht hatten, nennen zwei Frauen
die Vereinfachung behérdlicher Wege — beispielsaveisn Antrag der Familienbeihilfe far
ein Kind mit Down-Syndrom. Es fehlt hierbei ein Balber bzw. Wegweiser, an welche
Stelle man sich wenden kann oder muss sowie an &@mign Personen bei den Behorden,
die sich fur Fragen zu amtlichen Wegen bei KindaihDown-Syndrom zustéandig fuhlen.
Zudem winscht sich ein Teil der Interviewpartneeimrin der Zeit der Schwangerschaft
nach der Entscheidung eine kompetente Ansprechpeds® Fragen Uber Down-Syndrom
beantworten kann und sich fir ein Gesprach Zeimtisowie medizinisches Personal, das
von dieser Ansprechperson weild und Kontaktdatesedieeitergeben kann.

Abschlie3end zeigt sich, dass die Auseinandersgtzan Frauen mit der neuen Situation,
ein Kind mit Down-Syndrom zu bekommen, und die MuKind-Beziehung wahrend der
Schwangerschaft, subjektiv sehr unterschiedlichebérl werden. Die personliche
Auseinandersetzung der Frauen mit der diagnosendehinderung sowie das subjektive
Erleben der Befundmitteilung und der Entscheidungsing fur ein Kind mit Down-
Syndrom scheint maf3geblichen Einfluss auf die Aesrsetzung der Frau mit der neuen
Situation, ein Kind mit Down-Syndrom zu bekommend ulie vorgeburtliche Mutter-Kind-
Beziehung nach der Entscheidung fur ihr Kind mitnDbeSyndrom bis hin zur Geburt zu

haben.
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Anhang A: Brief an Mutter mit Kindern mit Down-Synd rom

Marlies Scharner
Hauslabgasse 31/ 18
1050 Wien
marlies.scharner@gmx.net
0699/ 1 88 33 073

Wien, 26.Mai 2008
Liebe Eltern,
mein Name ist Marlies Scharner und ich studieredlimSemester Padagogik. Ich schreibe
meine Diplomarbeit bei Frau Dr. Andrea StrachotaSohwerpunkt ,Heilpadagogik und
Integrative Padagogik®. In meiner Diplomarbeit WdeHtige ich mich mit pranataler
Diagnostik und mochte in diesem Zusammenhang UieeZeit von der Entscheidung fir
ein Kind mit Down-Syndrom bis hin zur Geburt schen.

Ich suche Miutter, bei denen bereits wahrend dew&aberschaft die Diagnose Down-
Syndrom bei ihrem Kind festgestellt wurde und dah ir ein Kind mit Down-Syndrom
entschieden haben. Ich wirde gerne mit Ihnen g@eriew flhren, in dem Sie Uber lhre
Erfahrungen wéahrend der Schwangerschaft bis zuuGéires Kindes berichten.

Dabei interessieren mich im Besondeilere Erfahrungen, die Sie in der Zeit von der
Entscheidung fir lThr Kind mit Down-Syndrom bis hear Geburt gemacht haben, wie
beispielsweise:

- wie haben Sie diese Situation erlebt,

- wie sind Sie mit der Situation umgegangen,

- wie haben Sie sich in dieser Situation geflhlt,

- wo suchten Sie welche Hilfe und Unterstitzung,

- was hatten Sie sich in dieser Zeit gewiinscht, utrderi Situation umgehen zu kénnen?

Meine Diplomarbeit und damit auch die Interviewsleso einen Einblick in diesen
Abschnitt der Schwangerschaft in dieser spezield#tmation geben und als maogliche
Grundlage fur eine umfassende Unterstitzung, Beglgiund Beratung dienen.

Die Erhebung von den Erfahrungen betroffener Miiteain dazu beitragen, das Angebot
von Unterstlitzungsmaglichkeiten zu verbessern: Aufd der Ergebnisse der Diplomarbeit
konnen neue Uberlegungen zu Beratung und Beglednggstellt werden, damit Eltern, die
in der gleichen Situation sind, bestmdgliche Uritgesing finden.

Um die Interviews fihren zu kénnen, bedarf es em@gemessenen Auseinandersetzung
meinerseits mit der Thematik und einer Ausarbeiteings Interviewleitfadens. Da ich noch
am Anfang meiner Diplomarbeit stehe, wirden dierkiews voraussichtlich inWinter
2008/ 2009stattfinden. Ich werde also mit den Frauen, daéh snit mir in Verbindung
gesetzt haben, ein erstes Informationsgespracteritiibabei sollen eventuelle Fragen an
mich Uber mein Diplomarbeitsvorhaben und das Im&rvgeklart und ein mdglicher
Interviewtermin besprochen werden. Es besteht inctiinie Méglichkeit, das Interview in
der Diplomarbeit unter einem Pseudonym (ohne Angiades Namens) zu fuhren.

Es wirde mich sehr freuen, von Ihnen und lhrer kamau horen, da ich sehr an lhren
Erfahrungen interessiert bin!

Mit freundlichen Gruf3en,
Marlies Scharner
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Anhang B: Kurzfragebogen

Zum Thema Schwangerschaftserleben — nach der Endsely fir ein Kind mit Down-
Syndrom — hinsichtlich der vorgeburtlichen Muttenré-Beziehung und der
Auseinandersetzung mit der neuen Situation, eir Kt Down-Syndrom zu bekommen

Geburtsdatum (Alter) der Mutter:

Geburtsdatum (Alter) des Vaters:

Beruf / Ausbildung der Mutter / des Vaters:

Beziehungsstatus der Eltern (verheiratet, in einer Lebensgemeinschaft lebend
getrennt,...)

Name und Geburtsdatum (Alter) des Kindes:

Name und Geburtsdatum (Alter) von Geschwistern:
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Welche pranataldiagnostischen Untersuchungen wurderta. zu welchem Zeitpunkt
gemacht (Altersindikation)?

Zu welchem Zeitpunkt haben Sie von dem Down-Syndrorires Kindes erfahren?

~Wann" haben Sie sich fur Ihr Kind mit Down-Syndrom entschieden?
(Verdacht/Befund)
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Anhang C: Interviewleitfaden

Zum Thema Schwangerschaftserleben — nach der Endsely fir ein Kind mit Down-
Syndrom - in Hinblick auf die vorgeburtliche Muti€¢ind-Beziehung und die
Auseinandersetzung mit der neuen Situation, eim Kt Down-Syndrom zu bekommen

Arten von Fragen im Leitfaden:

F ... formulierte Fragen, die ich stellen mdchte.

AF ... Alternative Formulierungen sind notwendig und koem zum Einsatz, wenn die
ursprungliche Frage von den Interviewpartnerinnehtrverstanden wurde.

EF ... Die Eventualfrage wird gestellt, wenn mit der Beeortung der Frage durch die
interviewte Person, noch Fragen offen bleibenfidglielie Auswertung interessant wéren.

Formales vor Beginn des Interviews:
Oort:

Datum:

Uhrzeit:

Anwesende:

Gesprachseinstieg:

Zuerst mochte ich mich herzlich bei Ihn&edanken dass Sie sich die Zeit fur ein
Interview mit mir genommen haben.

Wie Sie bereits wissen, schreibe ich meine Dipldmi&rzum Thema ,das Erleben der
Schwangerschaft — nach der Entscheidung fir eim Kait Down-Syndrom — hinsichtlich
der vorgeburtlichen Mutter-Kind-Beziehung und dewsBinandersetzung mit der neuen
Situation, ein Kind mit Down-Syndrom zu bekommelfich interessiert hier, wie Sie lhre
Schwangerschatt erlebthaben und zwamachdem Zeitpunkt, an dem Sie sifilr ihr Kind
mit Down-Syndrom entschiedé&aben, welch&/orstellungen Sie von Ihrem Kind hatten
und wie sie sich mit dem Down-Syndr@useinandergesetzhaben.

Das Interview enthalt offene Fragen, d.h. sie konmer frei erzahlen, was Ihnen zu den
von mir gestellten Fragen einfallt. Um sicher zh@® dass ich Sie richtig verstanden habe,
werde ich zwischendurch das von Ihnen Gesagte zusafassen. Falls ich mich
unverstandlich ausdriicke, bitte ich Sie nachzufrageh mochte das Intervievauf
Tonband aufnehmen und spéater transkribieren. Alle von ihnen gegebebaten und
Informationen werden von muertraulich behandelt, die Interviews werdanonymisiert.
Das Interview wird in etwaine Stundedauern.

Vorab méchte ich Sie noch bitten, dass Sie ein pagaben zu ihrer Personmachen und
kurze Informationen zur Schwangerschaft geben: agebogen!

Hauptteil

Fragen zum Thema Schwangerschaftserleben:

F: Erzéhlen Sie mir, wie Sie ihre Schwangerschatthder Entscheidung fir ihr Kind mit
Down-Syndrom erlebt haben?
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EF: Wie haben Sie sich in der Zeit von der Entsinag fir Ihr Kind mit Down-Syndrom
bis hin zur Geburt gefuhlt?

ZUSAMMENFASSUNG (in die nachste Frage tibergehen)

Fragen zum Thema Mutter-Kind-Beziehung:

F: Welche Bilder und Vorstellungen hatten Sie v sind lhrem ungeborenen Kirkairz
nach der Entscheidung fur ihr Kind mit Down-Syndfom

AF: Welche Phantasien hatten Sie von sich und IHfemd kurz nach der Entscheidung flr
ihr Kind mit Down-Syndrom?

F: Betrachten wir die Zeit der Schwangerschaftpaiar Wochen nach der Entscheidung bis
hin zur Geburt ihres Kindes mit Down-Syndrom: Infgr@ haben sich diese Vorstellungen
und Bilder verandert?

F: Haben Sie Bewegungen Ihres Kindes nach der Bgitheng gespurt? Und wenn ja, wie?
AF: Wie haben Sie Ihr Kind im Bauch nach der Engsgbng fur Ihr Kind mit Down-
Syndrom erlebt?

(Diese Frage mochte ich stellen, weil sich im Eglelder Kindsbewegungen auch schon die
von der Mutter erlebte Beziehung zwischen Mutted ungeborenen Kind widerspiegeln
kann. Dies wurde auch in der Diplomarbeit besclemep

F: Wie haben Sie in dieser Zeit (nach der Entsahwmgjcbis hin zur Geburt) Ihre Beziehung
zum Kind erlebt?

ZUSAMMENFASSUNG

Fragen zum Thema Bewaltigung bzw. Auseinanderseigunit der neuen Situation, ein
Kind mit Down-Syndrom zu bekommen:

F: Wie gesagt, interessiert mich die Zeit von detseheidung fir Ihr Kind mit Down-
Syndrom bis hin zur Geburt: Wie sind Sie mit deu&ion, ein Kind mit Down-Syndrom
zu bekommen, umgegangen?

EF: Wie haben Sie sich Uber Down-Syndrom bzw. Lebeneinem Kind mit Down-
Syndrom informiert?

EF: Welche Vorstellungen hatten Sie in dieser Zsn der Entscheidung bis zur Geburt)
von lhrem gemeinsamen Leben mit Inrem Kind mit DegBymdrom?

EF: Welche Erwartungen hatten Sie in dieser Zettigkch Ihres gemeinsamen Lebens mit
Ihrem Kind mit Down-Syndrom?

(Hier geht es mir vor allem darum, wie Frauen besiben, wie sie sich mit der neuen
Situation, ein Kind mit Down-Syndrom zu bekommeuns@nandergesetzt haben bzw. wie
sie diese Situation bewaltigt haben. Weber (199%ersteht Bewéltigung als Umgang mit
einer Situation, welche ,in irgendeiner Weise biad, schwierig, fordernd unangenehm
ist.”)

ZUSAMMENFASSUNG
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Fragen zum Thema Ressourcen

F: In welcher Weise wurden Sie in dieser Zeit (\d@m Entscheidung fur Ihr Kind bis hin
zur Geburt) unterstitzt?

AF: Wer oder was hat lhnen in dieser Zeit Halt dpeye?

EF: Wie haben sich Ihre Eltern/ Ihr Partner/ Inretadinnen und Freunde verhalten?

EF: Haben Sie sich von ihnen untersttitzt gefuhlt?

EF: Haben Sie sich zur Unterstitzung auch an ingelahe Organisationen oder
Institutionen (Beratungsstellen, Selbsthilfegruppgewandt?

F: Wenn Sie jetzt auf diese Zeit der Schwangerscuatickblicken, gibt es etwas, was Sie
sich hinsichtlich Unterstitzung gewiinscht hatten?

ZUSAMMENFASSUNG

Gesprachsabschluss:

Wir sind jetzt amEnde des Interviews angekommen. Haben Sieoch Fragen oder
mdochten Sie noch etwas erzahlen?

Ich mochte mich an dieser Stelle nochmals bei IHvettanken, dass Sie sich die Zeit fur
mich genommen haben. Ich werde in den nachsten &koitin Interview transkribieren und
noch weitere Interviews mit anderen Muttern vond@m mit Down-Syndrom fuhren (oder
letztes). Danach mochte ich die Interviews ausweauted meine Diplomarbeit abschliel3en.
Wenn Sie mochten, melde ich mich bei Ihnen, sobadthe Diplomarbeit fertig ist.

Postskriptum:

1. Wie ist das Interview zustande gekommen?

2. Wie wurde Kontakt aufgenommen, wie waren dieeldrarungen?

3. Was waren die Rahmenbedingungen (Zeit, DauennRAnwesende ...)?

4. Wie ist das Gesprach verlaufen (Gesprachsdynauikélligkeiten, Gefthle ...)?

5. Was geschah vor und nach dem offiziellen’ Iview (Tonbandaufzeichnung,
BegrifRung, Verabschiedung, was wurde ,off recagdsprochen ...)?
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Anhang D: Kategorienschema

Bezeichnung der

vom ungeborenen Kind

Vorstellungen von ihrem Kind |«

Code Kategorie Definition Ankerbeispiele Kodierregeln
K1 |Gefuhle wahrend der Aussagen der Somit war das eigentlich sehr positiv.
Schwangerschaft Interviewpartnerinnen tber Ich habe sehr wenig darunter gelitten
Gefiihle wahrend der oder psychisch Uberhaupt keine Tiefs
Schwangerschatft nach der gehabt.
Entscheidung fur ihr Kind mit
Down-Syndrom bis hin zur
Geburt
K2 |Mutter-Kind-Beziehung
K2a | Aussagen lber BeziehungAuRerungen der Ich hab sie vielleicht noch mehr
zu ihrem Kind Interviewpartnerinnen tber ihregeliebt als vorher, sagen wir jetzt
Beziehungen zu ihrem einmal so.
ungeborenen Kind mit Down-
Syndrom
K2b | Bilder und Vorstellungen | Aussagen Uber Bilder und  Er war ein sehr lebendiges BabyAussagen uber

Wir haben ein Ultraschallbild vor
[Name des Kindes mit Down-
Syndrom], so im Profil und das
sieht so suf3 und lieb aus und
deshalb waren wir so ... hab ich
nie gedacht, er sieht irgendwie,
wird komisch aussehen.

nUberlegungen, wie das
Kind aussehen konnte
bzw. welche
Eigenschaften das Kind
haben kénnte, werden hi
codiert (im Gegensatz zu
K3c, bei der
Vorstellungen tber die
gemeinsame Zukunft
festgehalten werden)

er
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K2c | Kindsbewegungen Zeitpunkt, wann Das war toll. Das war meistens so
Kindsbewegungen von der nachts um 11 Uhr — 23 Uhr — und
werdenden Mutter dann hat er ordentlich gestrampelt
wahrgenommen wurden sowie Das war ein herrliches Gefihl. Er hat
die Art und Weise, wie die sich ordentlich bewegt, ich hab die
Bewegungen beschrieben ganze Zeit mit ihm gesprochen.
werden

K3 |Umgang mit der neuen

Situation
K3a | Aktivitaten, Reaktionen detJmgang mit der neuen Situation Ich hab versucht, mir das Beschriebene
Interviewpartnerin auf die moglichst einfach zu machen, |Verhaltensweisen, also
neue Situation weil ich ja nicht wusste, was auf| Aktionen oder Reaktione
mich zukommt: Wie wird das | der Interviewpartnerin,
Stillen, ich hab meine Hebamme auf die neue Situation zy
kontaktiert, ich hab mir einen |reagieren
Kinderarzt gesucht...
K3b | Informationen bzw. Verschiedene Wege der » Das war mir wichtig, dass ich
Beschaffung von befragten Frauen, wie sie mit moglichst viele Informationen
Informationen (fehlender) ,Information*® hab, dass ich mich auskenne.

umgegangen sind + In diesem Buch war dann alles
aufgelistet, was sein kénnte und
daraufhin habe ich das Buch
weggelegt und hab dann die
Entscheidung getroffen: ich
mochte gar nichts wissen. ).Ich
habe mich dann tGberhaupt nicht
mehr dartber informiert.
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—+

K3c | Vorstellungen/ Aussagen uUber Vorstellungen, | Wenn [Name des Kindes mit Down-
Erwartungen von der wie die gemeinsame Zukunft mByndrom] dann da ist und wie geht’s,
gemeinsamen Zukunft ihrem ungeborenen Kind was machen wir dann oder was wifd
aussehen konnte er kbnnen? Immer so diese Frage,
was wird er dann kénnen. Wovor igh
immer Angst hatte, dass er nicht
spricht.
K4 |Unterstitzung fur die Unterschiedliche Aussagen der
Schwangere Einflussfaktoren auf die Interviewpartnerinnen,
Auseinandersetzung mit der wen oder was sie in der
neuen Situation, ein Kind mit Zeit der Schwangerschal
Down-Syndrom zu bekommen (nach der Entscheidung
fur ein Kind mit Down-
Syndrom bis hin zur
Geburt) hinsichtlich
Auseinandersetzung mit
der neuen Situation, ein
Kind mit Down-Syndrom
zu bekommen, als mehr
oder weniger
unterstitzend oder
hilfreich erlebt hat.
K4a | durch den Partner Das war einfach mein Partner. Wir
zwei sind sicher durch die Holle
gegangen, aber es hat uns um einiges
weiter zusammen gebracht.
K4b | durch die Familie Unterstitzt eigentlich durch meinen
Vater und dessen Freundin, muss |ch

sagen. Einfach diese positiven
Gedanken und ,Es wird schon alle
gut gehen” und ,Das schafft ihr

[72)

schon*
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D

K4c

durch Freundinnen

Im Bekanntenkreis gibt es einige
Leute, die uns nicht ermutigt haben:
.Bekommt das Kind!" sondern die
unsere schreckliche Vorstellung vom
Down-Syndrom relativiert haben.

K4d

durch Institutionen oder
Organisationen

Unterstitzung durch
Beratungsstellen oder
Selbsthilfegruppen

Zufallig war an diesem Abend
Selbsthilfegruppen Treff. Ich bin dagrt
erst einmal hingegangen und die
haben mich eigentlich sehr

aufgebaut. Die waren nicht

euphorisch, die haben mir auch gar
nicht nur Positives erzahilt...

K4de

durch medizinisches
Personal

Unterstitzung durch Artztinnen

diplomierte
Krankenpflegerinnen,
Humangenetikerinnen

¢ Ich hatte Kontakt mit den Arzten
in L., die [Name von Kind mit
Down-Syndrom] operieren solltegn
und die waren sehr nett,
vertrauenswirdig. (...) Man fuhlte
sich wirklich aufgehoben und das
hat uns auch sehr geholfen.

* Ein Treffen mit der Frauenarztin
Die hat irgendwie durchgedreht
und hat - obwohl sie sonst nicht|so
war - hat sie geglaubt, sie lasst
einen Schwall von schlechten
Zukunftsaussichten auf mich
herunter.
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K4f

durch den eigenen
Glauben/ Spiritualitat

Glaube und Spiritualitat im
Sinne einer bestimmten

Lebenseinstellung der befragteglaubig, katholisch, und wir haben

Frauen oder als tatsachliche
Unterstitzung durch
Pfarrmitglieder oder einen
Pfarrer

Was mir natiirlich sehr geholfen hat
und mich unterstitzt hat: ich bin halt

uns auch Hilfe geholt bei, in der
Pfarre, Wir haben dann Kontakt
gehabt mit einem Pater von [Name
der Pfarre] und der hat uns sehr vie
geholfen. Und eigentlich ist der
Glaube fur mich sehr wichtig. Also,
da bin ich so getragen, dass ... Es
wird schon alles gut gehen.

K5

Unterstitzung im
Nachhinein

Aussagen bzw. Meinungen det
Interviewpartnerinnen aus
heutiger Sicht dartber, wer ods
was ihnen in der Zeit der

Schwangerschatft nach der
Entscheidung bis hin zur Gebuy
geholfen hatte

Unterstiitzung, also, ich glaube,
Unterstitzung ware eigentlich in
2solchen, eher in diesen Bereichen,
nicht Verwaltung, wie sagt man ...
also, wenn es um die
rEamilienbeihilfe geht, wenn es um
diese ganzen organisatorischen
Dinge geht. Dass man einfach
jemanden hat, mit dem man das
besser besprechen kann, oder dass
man weil3, wie geht das einfacher.
Diese administrativen Sachen.
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* haben viel Erfahrung mit der Vermittlung sozialertérstiitzung und
* haben meist viel Erfahrung mit Konfliktberatung.

Die allgemeinen Schwangerenberatungsstellen wemerst im Zusammenhang mit
Beratung zu finanziellen Hilfen und/oder Schwangeastskonflikten anderer Art und
Ursache — in der Regel ohne direkten ZusammenhainBréanataldiagnostik — aufgesucht.
Fur Beraterinnen der allgemeinen Schwangerenbeagsstegllen stellt die Beratung im
Zusammenhang mit Pranataldiagnostik ein Speziagelair, flir welches bisher nur wenig
Fortbildungsangebote zur Verfligung stehen.

Zusammenfassung:

Wenn man die bestehenden Beratungsangebote betraghhn stellt man fest, dass sie,
trotz relativ breit gefacherter qualifizierter Btmagsangebote zur Unterstitzung
schwangerer Frauen, keine frihzeitige und umfasseddterstitzung und Beratung
hinsichtlich der spezifischen Fragen, die im Zusamihang mit Pranataldiagnostik
auftreten kbnnen, leisten.

Die schwierigen Handlungs- und Entscheidungsanfardgen, die im Zusammenhang mit
pranataldiagnostischen Untersuchungen entstehemekriordern aber genau ein solches
Angebot. Dieser Bedarf kann aufgrund der jeweilif@mmenbedingungen durch Arzte Und
Arztinnen, humangenetische Institute, Hebammen  odeatie  allgemeine
Schwangerenberatung nicht ausreichend abgedec#iemer

Diese Lucke soll ein psychosoziales Beratungsarigetelches adaquate Unterstiitzung,
Begleitung und Beratung in durch Pranataldiagnostéevorgebrachten Krisen- und
Entscheidungssituationen anbietet, fullen.

Die Komplexitat der Thematik von Pranataldiagnosrkordert, dass schwangere Frauen
von
Anfang an beratend und informierend begleitet werde

Dazu ist ein

« frihzeitiges

* leicht zugangliches und flexibles

* neutrales

* beratendes, begleitendes und unterstitzendes Bgsaiugebot

zu allen Fragen im Zusammenhang mit Pranataldiaiggmostwendig.

2.2. Aufgaben des Projektes
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Die Hauptthematik des Modellprojektes ist die oasive Weiterentwicklung eines
psychosozialen
Beartungsangebotes bei pranataler Diagnostik. Diab&s Aufgabe des Modellprojektes,
das Wissen um den Themenbereich der Pranataldigéigraserweitern und die Vernetzung
zwischen den Stellen, die bereits Beratung und ristitzung fur schwangere Frauen ynd
Familien mit Kindern anbieten, zu starken. Aufgruddr multidimensionalen Fragen,
Unsicherheiten und Konflikte, die durch Themen Bedinataldiagnostik bei schwangeren
Frauen und ihren Partnern hervorgerufen werdedjastierstellung und Unterstiitzung van

Seite 9 von 23

Kooperationen zwischen den verschiedenen Beruf$Aupeitsfeldern dabei eine wichtige
Aufgabe.

Die Hauptaufgaben des Modellprojektes lassen siater Punkten zusammenfassen:

* Die Verbesserung des Beratungs- und Betreuungsatsiin schwangere Frauen und
Paare durch Anreicherung mit spezialisiertem Fas$svi in Bezug auf Pranataldiagnosti
» Aufbau einer nachhaltigen Kooperation mit dem Meadigreich

* Vernetzung und nachhaltige Kooperation mit alledesan relevanten Berufsgruppen
wie z.B. Hebammen, Geburtshilfe, Klinikseelsorgeydhologen, Selbsthilfegruppen,
Behindertenhilfe, etc.

A

Langfristig: Transfer des Konzeptes auf andere étei

2.3. Projektteam

Fur die qualitative Weiterentwicklung des psychaslen Beratungsangebotes Dbei
pranataler

Diagnostik arbeiten in diesem Modellprojekt vietenschiedliche Beratungseinrichtunge
aus Nirnberg, Ansbach und Erlangen unter Leitung @u Stockert von der Regierupg
far
Mittelfranken mit wissenschaftlicher Begleitung dar das Staatsinstitut flr
Familienforschung

an der Universitat Bamberg unter Leitung von FrauRipp zusammen

=)
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Aus: Strachota, A., Gamperl, M. (2002). Beraturg Wmfeld von pranataler Diagnostik)

und Heilpadagogik. URL unter: http://science.oftatence/news/60345 [12.6.07]
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Beratung (im Umfeld von pranataler Diagnostik) undHeilpadagogik

Von Andrea Strachota und Martina Gamperl (Institiit Erziehungswissenschaft der

Universitat Wien, Arbeitsgruppe fir Sonder- undIpiiagogik)

In der einschlagigen Literatur ist immer wieder legen, dald angesichts eines positiven

Befundes die Entscheidung der Mutter bzw. Eltern dider gegen die Geburt ihres

behinderten Kindes mdglichst unbeeinflufdt, d.h.drel ganz autonom zu treffen sei.

Mit der Stilisierung des Mythos einer freien, indivellen Entscheidung wird der Umstand

erfolgreich verschleiert, dal3 Menschen eine Entdang zu treffen und verantworten

haben, die auf gesellschaftlicher Ebene langsoffetr wurde, aber nicht verantwortet wir
Behinderung ist per se ein Ubel und daher zu vddgrim

Im Entscheidungsprozess allein gelassen
Dieser Mythos fuhrt dazu, dafl3 der individuelle Md#nsn seinem Entscheidungsproz
weitgehend allein gelassen wird. Von einer umfagsenBeratung rund um pranata
Diagnostik kann nicht die Rede sein - es hat alleschein, dafl3 nicht einmal das Verhalt
von pranataldiagnostischen Eingriffen und geneésdBeratung auch nur ein annahe
ausgewogenes ist.

Begleitung und Unterstitzung
Selbst wenn man aber die Forderung umsetzen koénuie, Durchfihrung
pranataldiagnostischer Eingriffe an eine verpfieitte genetische Beratung zu binden, w
damit eine Begleitung und Unterstitzung der betradh Frauen bzw. Paare
Entscheidungsprozel3 keineswegs gewahrleistet: rtfgfeh genetische Beratung als e
non-direktive versteht, sieht das Zur-Kenntnis-Ben genetischer Datenmengen di
naturgemald auch gar nicht vor.

Psychisch belastende Situation
Die Notwendigkeit einer Begleitung und Unterstiigwergibt sich daraus, dal® sich Fral
bzw. Paare auf Grund eines positiven Befundes merepsychisch extrem belastend
Situation (Phasen des Schocks, der Abwehr, Entiéingg Trauer, Wut, Verzweiflung
Schuldgefiihle etc.) befinden.

Nur wenige Beratungsstellen
Eine solchermalRen psychosoziale Beratung wird veratBngseinrichtungen angebots
derer es in Osterreich unseres Wissens nach (ldtid) eine Handvoll gibt (zwe
Einrichtungen in Wien, eine in Linz und eine Bergjsstelle in Graz).
Darlber hinaus beabsichtigt das BM fiur soziale &tobit und Generationen, im Rahm
der Schwerpunktférderung zur Schwangerenberatungdiéi Beratung im Umfeld vo
pranataler Diagnostik die Einrichtung von Schwektberatungsstellen in jede
Bundesland finanziell zu untersttitzen.

Interdisziplindre Beratung notwendig

Diese "alternativen" Beratungseinrichtungen, dimeist im Rahmen von Familienberatu
unter anderem Beratung im Umfeld pranataler Diatjkoanbieten, verstehen ih
Beratungstétigkeit als eine die genetische Beraenmggnzende: Werdenden Eltern ei
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Kindes mit diagnostizierter genetischer Abweichinagy. Fehlbildung soll die Méglichke
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geboten werden, in einem geschitzten Rahmen den aigesprochenen Gefilhlen Raum
zu geben, um sie zu verarbeiten und in halbwegssggter Haltung eine fur sich auch
langfristig verantwortbare Entscheidung zu treffen.
Heilpadagogik ist nicht vertreten

Sie erkennen die Notwendigkeit einer interdiszigplen Zusammenarbeit unterschiedlicher
Berufsgruppen, und es erstaunt, dal3 in bezug aghjroblembereich, in dem zentral gdas
Phanomen Behinderung zu verorten ist, neben Psyglmwlen, Sozialarbeiterinnenp,
zuweilen Juristinnen, Arztinnen und Familien- unébknsberaterinnen keine einzige
Heilpadagogin bzw. Heilpadagoge zu finden ist.

Das Phantom ,Behinderung” begreifbar machen
Eine umfassende Beratung im Umfeld von pranatalagmostik kann sich nicht auf dje
Vermittlung "objektiver" genetischer Informationbeschranken (genetische Beratung),| sie
musste die je individuelle und subjektiv empfund&iaiation der Eltern, die mit dem
Phanomen "Behinderung" konfrontiert werden, berigtitggen und mithin (Uber ein
psychologisch-psychotherapeutische bzw. psychdsozidBeratung hinausgehenq)
Bedingungen schaffen, das Phantom "Behinderung™) (lgreifbarer zu mache
(heilpadagogische Beratung).

Seite 2 von 2
Eine "vorbereitete Umwelt" schaffen
Dies hiel3e beispielsweise, Eltern einen Einblickibar zu verschaffen, wie Menschen mit
Behinderung und deren Angehorige ihren Alltag bégeih; mogliche Lern- und
Entwicklungsmoglichkeiten von Menschen mit entspeswler Behinderung aufzuzeigen;
oder Uuber heilpadagogische Fordermdglichkeiten mnformieren. Im Falle einer
Entscheidung fir die Geburt kdnnte gemeinsam nmitileern eine fur das behinderte Kipd
"vorbereitete Umwelt" geschaffen werden.

Heilpadagogische Beratung erméglicht Reflexionen
Nicht zuletzt wirde eine heilpddagogische BeratzumgAufgabe haben, Raum zu schaffen
fur Reflexionen dartber, was "Behinderung" fur digdtern personlich sowie im
gesellschaftlichen Kontext bedeutet. Denn der ldekzuweilen auch der Inanspruchnahme
pranataler Diagnostik liegt, wie oben angedeutietndrmative Vor-Entscheidung zugrunde:
Behinderung soll nicht sein - Behinderung soll miehr verhindert, vermieden, verhutet
werden. Die Frage zu stellen, warum Behinderungniezten werden soll, stellt an si¢ch
schon eine Provokation dar - quer durch alle Beariblkgs- und Berufsgruppen hindurch.
Sich dieser Provokation zu stellen, erscheint umish{ blof3 aus historischen Griinden)
prinzipiell, aber auch in der konkreten Beratunigsdion unumganglich.

Heilpadagoginnen sind mit dem Komplexbereich Behindrung/Mensch mit
Behinderung vertraut

Um MiRverstandnissen vorzubeugen: Psychologinnesgiatarbeiterinnen, Juristinnenp,
Arztinnen und Familien- und Lebensberaterinnen tigegh zweifellos iiber unersetzbare
Kompetenzen im Bereich psychosozialer Beratung midll von pranataler Diagnostik.
Sie verfugen moglicherweise auch infolge persoelictErfanrungen (Mensch mit
Behinderung in Familie, Nachbarschaft u.a.) Ubendfertes Wissen rund um den
Komplexbereich Behinderung/Mensch mit Behinderungber nicht auf Grund ihrer
beruflichen Ausbildung. Von Heilpddagoglnnen I&ssh dies erwarten.
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Das problemzentrierte Interview
Andreas Witzel

Zusammenfassung: Das problemzentrierte Interviedl) (st ein theoriegenerierendes

Verfahren, das den vermeintlichen Gegensatz zwisdieoriegeleitetheit und Offenh
dadurch aufzuheben versucht, dass der Anwendeerséirkenntnisgewinn als indukt
deduktives Wechselspiel organisiert. Entsprechéfdmamunikationsstrategien zielen z

eit
V_
m

einen auf die Darstellung der subjektiven Problehtsi Zum anderen werden die

angeregten Narrationen durch Dialoge erganzt, diesuRat ideenreicher und

leitfadengesttitzter Nachfragen sind. TheoretistNessen entsteht im Auswertungsprozess
durch Nutzen elastischer Konzepte, die in der e@sghien Analyse fortentwickelt und mit

empirisch begriindeten "Hypothesen" am Datenmateringrtet werden.

Keywords: Erhebung, Auswertung, Deduktion, Indukfio Narration, Dialog,

Leitfadeninterview, problemzentriertes Interview
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1. Einleitung

Die Konstruktionsprinzipien des problemzentriertérterview (PZIl) (WITZEL 1982
1985]1) zielen auf eine mdglichst unvoreingenommene Eufagsndividueller Handlunge
sowie subjektiver Wahrnehmungen und Verarbeitungemegesellschaftlicher Realitat. []
Empirische Untersuchungen aus der Akteursperspektnd damit qualitative Interviey
bekommen durch die "Individualisierungsthese” (u.BECK 1986) eine nel
Bedeutsamkeit. Dieser These zufolge I6sen sichvithalen aus alten Bindungen (Stan
Klassen etc.) und missen sich neuen institutiomebhangigkeiten wie Arbeitsmarl

Beruf oder Bildung
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sowie beim Nutzen von eigenen Ressourcen und Hagskpielraumen fur private und
berufliche Plane. [2]

2. Die Grundpositionen des problemzentrierten unésvs
Das PZI lehnt sich weitgehend an das theoriegelemide Verfahren der "Ground
Theory" (GLASER & STRAUSS 1998) an, das zum einenKtitik an einer hypothetico-

deduktiven Vorgehensweise einl6st, derzufolge marbDaten nur durch ex ante festgelegte
Operationalisierungsschritte erfassen und lberpridBnn. Zum anderen wendet es $i
aber auch gegen die naiv-induktivistische Positlea "soziologischen Naturalismus" (Z.B.
HOFFMANN-RIEM 1980), derzufolge die Haltung des dmntiewers/Wissenschatftl

d

KELLE 1996). Bezogen auf das PZI ist der Erkenmenginn sowohl im Erhebungs- &
auch im Auswertungsprozess vielmehr als induktiduitéives Wechselverhaltnis
organisieren. Das unvermeidbare, und damit offegarnde Vorwissen dient in der
Erhebungsphase als heuristisch-analytischer RalfiireRrageideen im Dialog zwisch
Interviewern und Befragten. Gleichzeitig wird daffe@heitsprinzip realisiert, indem die

und mit empirisch begriindeten Hypothesen am Datwriabherhartet werden. Mit die
elastischen \orgehensweise soll gewdahrleistet werd#gass die Problemsicht des
Interviewers/Wissenschatftlers nicht diejenige defr&gten tberdeckt, und den erhob
Daten nicht im Nachhinein einfach Theorien "Ubetiges$’' werden. [3]
Vor diesem Hintergrund lassen sich die drei Grusdmmen des PZI wie folgt skizzieren

Rahmenbedingung@h der untersuchten Orientierungen und Handlungen, die
Explikationen der Interviewten verstehend nachzawdten und am Problem orienti

Sichtweise der befragten Individuen und spitzt Kiienmunikation immer praziser auf das
Forschungsproblem zu.
Die Gegenstandsorientierung betont die Flexibilitder Methode gegenliber den

wichtigste Instrument bildet. So kann es etwa safirsein, sich auf
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3. Die Instrumente des problemzentrierten Intergiew

Seite 3 von 9

Interviews mit einer neuen Forschungsthematik dghend vorzubereiten, dass man
zunachst eine Gruppendiskussion durchfiihrt, um neieesten Uberblick Gbar
Meinungsinhalte in der zu untersuchenden Stichprobleekommen. Die biographische
Methode verweist etwa auf den Aspekt der Entwicflwmon Deutungsmustern im
Rahmen der individuellen Auseinandersetzung mitaé®iz Realitat. Zuletzt lasst sigch
das Interview auch mit einem standardisierten Hyagen zur Lésung von
Stichprobenproblemen (als Beispiel: MONNICH & WITZE1994) und zuf
Kombination der mit den unterschiedlichen Verfahrgewonnenen Ergebnisse
verbinden (als Beispiel ERZBERGER 1998, S.153ffuciA die Gesprachstechniken
werden flexibel eingesetzt: Den Erfordernissen Alefbaus einer befragtenzentrierten
Kommunikationssituation folgend kann der Interviewe nach der unterschiedlich
ausgepragten Reflexivitat und Eloquenz der Befragiiirker auf Narrationen oder
unterstitzend auf Nachfragen im Dialogverfahreneset

Die Prozessorientierung bezieht sich auf den gemanforschungsablauf und
insbesondere auf die Vorinterpretation. Wenn demKminikationsprozess sensibel und
akzeptierend auf die Rekonstruktion von Orientigam und Handlungen zentriert
wird, entsteht bei den Befragten Vertrauen und t&@ffienheit, weil sie sich in ihrer
Problemsicht ernst genommen fiihlen. Dieses Vemsuerhaltnis fordert die
Erinnerungsfahigkeit und motiviert zur Selbstreftex Indem die Befragten ihre
Problemsicht "ungeschitzt" in Kooperation mit dertetviewer entfalten, entwickeln
sie im Laufe des Gesprachs immer wieder neue Aspekin gleichen Thema,
Korrekturen an vorangegangenen Aussagen, Redundamze Widersprichlichkeiten.
Redundanzen sind insofern erwinscht, als sie oferpretationserleichternde
Neuformulierungen  enthalten.  Widerspruchlichkeiterdriicken  individuelle
Ambivalenzen und Unentschiedenheiten aus, die ttisiera werden sollten. lhnen
liegen moglicherweise Missverstandnisse des Irdermeis oder Fehler und Licken|in
der Erinnerung der Interviewten zugrunde, die duxachfragen aufgeklart werden
kbnnen. Sie konnen aber auch Ausdruck von Oriantggproblemen,
Interessenswiderspriichen und Entscheidungsdilemaragasichts widerspruchlicher
Handlungsanforderungen sein. Die Forderung der t@ekpentwicklung wird gerade
durch die Anwendung des PZI als biographisches niee deutlich, wenn
Erzé&hlungen von Lebensgeschichten oder erlebterligmipeiten angeregt werden. Als
eine ursprungliche Form der Reflexion bauen Erzédén die Kunstlichkeit der
Forschungssituation ab und verhindern, dass dieaB&ih gezwungen sind, "isoliente
Antworten auf isolierte Fragen” (BAHRDT 1975, S.Mg)l. auch BERGER 1974)
geben zu missen. Dieses z.B. in Befragungen demuvigsforschung ubliche Frage-
Antwort-Spiel institutionalisiert geradezu den Melt auf eine systematische
Entwicklung des Problemhorizonts der Befragten (@QUREL 1974, S.97). [4]

Vier Instrumente ermdglichen und unterstitzen diecBfihrung des PZI: Kurzfrageboge
Leitfaden, Tonaufzeichnung des Gesprachs und Rostsk. [5]

Der Kurzfragebogen dient zum einen der Ermittlurem \Sozialdaten (Alter, Beruf de

Eltern usw.). Das nachfolgende Interview, das édinghandlung der subjektiven Sichtwe
der Interviewten zum Ziel hat, wird von denjenidgaagen entlastet, die als Frage-Antw(
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Schema aufgebaut sind. Zum anderen kénnen diemnreitthaltenen Informationen — und
insbesondere in Kombination mit einer offenen Frageeinen Gesprachseinstieg

ermdglichen. So lassen sich etwa Berufswunschangéilre eine Einleitungsfrage zu
untersuchten

Seite 4 von 9

Problemfeld des Ubergangs Jugendlicher von der I8dnudie Ausbildung nutzen (z
beiden Aspekten siehe die folgenden Ausflihrungexbscthnitt 4). [6]

Die im allgemeinen von den Interviewten akzeptierntrageraufzeichnung erlaubt i
Gegensatz etwa zu Gesprachsprotokollen die ausicbetiund prézise Erfassung (
Kommunikationsprozesses; sie sollte anschlieReridt&odig transkribiert werden. D¢
Interviewer kann sich ganz auf das Gesprach sowie Beobachtungen situative
Bedingungen und nonverbaler AuRerungen konzentri¢rg

Im Leitfaden sind die Forschungsthemen als Gedd#stiiize und Orientierungsrahmen :
Sicherung der Vergleichbarkeit der Interviews fek@gten. Dartiber hinaus sind eini
Frageideen zur Einleitung einzelner Themenbereiaie: eine vorformulierte Frage zu
Gespréachsbeginn enthalten. Im Idealfall begleiteter d Leitfaden der
Kommunikationsprozess als eine Art Hintergrundfotiee zur Kontrolle dient, inwiewe
seine einzelnen Elemente im Laufe des Gespraclasdetlt worden sind. [8]

Als Erganzung zur Tontrageraufzeichnung werden tietbar nach dem Gespréa
Postskripte (vgl. auch CICOUREL 1974) erstellt. Sethalten eine Skizze zu d
Gesprachsinhalten, Anmerkungen zu den o.g. siematund nonverbalen Aspekten sov
zu Schwerpunktsetzungen des Interviewpartners. rigide werden spontane thematisg

Auffalligkeiten und Interpretationsideen notierie dAnregungen fur die Auswertung gebtn

kénnen. Postskripte werden auch genutzt, um in Hnlag an das Verfahren d
"theoretischen Stichprobe" (GLASER & STRAUSS 19%8)terien flur eine inhaltlich
begriindete Auswahl von Einzelfallanalysen zu erkelit. Damit kdnnen sukzessi
Kontrastfalle gebildet, sowie Ahnlichkeiten und @agvidenzen gesucht werden. [9]

4. Die Gestaltung des problemzentrierten Interviews

Zunéchst ist die unmittelbare Kontaktaufnahme Tk Interviewablaufs. Die weite
Gestaltung des Gesprachs erfolgt dann zum einen deit erzahlungsgenerierend
Kommunikationsstrategien Gesprachseinstieg, allggneSondierungen und Ad-ho
Fragen; zum anderen mit den verstandnisgeneriemerfeleategien der spezifische
Sondierungen mit den Elementen Zurlckspiegelungdrerstandnisfragen un
Konfrontationen. [10]
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Neben der Zusicherung der Anonymisierung der Gebggiotokolle und der Erklarung d
gewilnschten Gesprachsform wird wahrend der Koniékdhme die Untersuchungsfra
erlautert. Der Interviewer versucht also, sich Hhigpischen Etikettierungen de
Untersuchungszwecks (vgl. BERGER 1974) zu entzieinelem er sein Erkenntnisinteres
offen legt und deutlich macht, dass die Explikatiorder Interviewten nicht als Ausdru
von intellektuellen Leistungen bewertet, sonders aldividuelle Vorstellungen un
Meinungen akzeptiert werden. [11]
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Das PZI ist ein "diskursiv-dialogisches VerfahréNMEY 1999, S.145), das — wie schon|in
der Kontaktaufnahme zum Ausdruck kommt — die Beémagals Experten ihre
Orientierungen und Handlungen begreift, die im G&dp die Moglichkeit zunehmender
Selbstvergewisserung mit allen Freiheiten der HKdue eigener oder de
Intervieweraussagen wahrnehmen konnen. Um seingenem Erkenntnisfortschritt zu
optimieren, kombiniert der Interviewer das Zuhoreih Nachfragen. Hierzu stehen die |m
folgenden dargestellten Gesprachstechniken zurigarfg, die flexibel eingesetzt werden.

[12]

=

-

a) Erzahlungsgenerierende Kommunikationsstrategien:

Seite 5 von

Eine vorformulierte Einleitungsfrage ist ein Mitdér Zentrierung des Gesprachs auf das zu
untersuchende Problem. Zugleich soll die Frageffandormuliert sein, dass sie fur den

Interviewten "wie eine leere Seite" wirkt, die rraigenen Worten und mit den ihm eigenen
Gestaltungsmitteln fullen kann. Eine solche Fraganke — an die o.g. Frage nach dem
Berufswunsch anknupfend — lauten: "Sie mochtenebiss werden. Wie sind Sie darauf

gekommen (oder: wie kam es dazu)? Erzahlen Sie d@ihi Der letzte Satz fordert nogh
einmal explizit zur Abkehr vom traditionellen undrvden meisten Interviewten zunachst
erwarteten Interviewstil des Frage-Antwort-Spiel§ §l13]

Im weiteren Verlauf der Kommunikation dienen allggne Sondierungen einer sukzessiyen
Offenlegung der subjektiven Problemsicht (Prinzgr é@Dffenheit oder Induktion). Der
Interviewer greift die thematischen Aspekte der ali¢ Einleitungsfrage folgenden
Erzahlsequenz auf, um mit entsprechenden Nachfrdganroten Faden weiterzuspinnen
und zu detaillieren, den die Befragten in diesequ&ez angeboten haben. Gleichzejtig
dokumentieren diese Nachfragen den gewilnschten Gtad Detaillierung def
angesprochenen Thematik. Ein "Hervorlocken" korkreErfahrungsbeispiele oder
biographischer Episoden regt die Erinnerungsfahigk® verdeutlicht abstrakte, fehlende
oder unklare Begriffe und stellt konkrete BezligeKmmtextbedingungen des Handelns her.
[14]

Ad-hoc-Fragen werden notwendig, wenn bestimmte ®md@reiche, die auch dje
Vergleichbarkeit der Interviews sichern, von detefmiewten ausgeklammert wurden. $Sie
ergeben sich aus Stichworten im Leitfaden oder &inauch einzelne standardisierte
Fragen beinhalten, die zur Vermeidung des FragevdntSpiels im Hauptteil de
Interviews am Ende des Gesprachs gestellt werderhesspielsweise die Frage: "Wpgs
mdochten Sie erreicht haben, wenn Sie mal 30 Jdihgeworden sind?" [15]

[2)

b) Verstandnisgenerierende Kommunikationsstrategien

Bei den spezifischen Sondierungen macht sich dpelsder Deduktion geltend, indem der
Interviewer das vorgangige oder im Interview selbstvorbene Wissen flir Frageideen
nutzt: Die an die Gesprachspsychotherapie angaefuntiickspiegelung von AuRerungen
der Befragten stitzt deren Selbstreflexion undfeebfihnen die Moglichkeit, ihre eigene
Sichtweise zu behaupten und die Unterstellungen khesrviewers zu korrigieren
(kommunikative Validierung). Klarende Verstandragfen werden bei ausweichenden ader
widerspruchlichen Antworten angewandt und brechdtagsselbstverstandlichkeiten der
Interviewten auf. Konfrontationen kdnnen weiteretdiléerungen von Sichtweisen der
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Befragten fordern. Allerdings muss ein gutes Verresverhaltnis hergestellt worden se

um keine Rechtfertigungen zu provozieren. [16]

Die Frage, wann es sinnvoll ist, von den erzéahlgagsrierenden zu deg
verstandnisgenerierenden Fragen zu wechseln, KEisht prinzipiell an der aus d¢

Ethnomethodologie stammenden "dokumentarischen ddeth der Interpretation”

(GARFINKEL 1962) verdeutlichen. Die Methode kenmteiet einen hermeneutisch
Prozess, der im Alltag die Wirklichkeitskonzeptianger Individuen konstituiert und ihf
gemeinsame Handlungspraxis ermoglicht. Sie wurdé das sozialwissenschatftlich
Anliegen, Sinnstrukturen zu ermitteln, GbertragBre Zuordnung von Einzelaspekten ¢
Erzahlungen zu vorgéangigen Mustern der Sinnintéapicm, die der Interviewer in dé
Gespréach einbringt (Deduktion), wird erganzt dudah Suche nach neuen Mustern fir
mit diesen vorgangigen Mustern nicht zu erklarendiezelphdnomene in den Darlegung
des Interviewten (Induktion). Konkret fordert datdrviewer Narrationen durch

h
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en
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erzahlungsgenerierende Fragen und wartet dabeisabinzelne AuRerungen sich zu einem

Muster figen. Umgekehrt kénnen mit den untersclibdh verstédndnisgenerierend

en

Fragetechniken neue Muster des Sinnverstehenslketsbder alte Muster durch spatere

DetailauRerungen oder Kontrollen des Interviewtenmrigiert werden. Diese komplex
Gespréachsstrategie (das Vorwissen fur Fragen zuenutohne damit die origina
Sichtweise der Befragten zu tberdecken) stellt otferderungen an den Interviewer. D
Wissenschatftler sollte deshalb die Interviews nobgi selbst durchfiihren und sie nicht
Hilfskrafte oder Umfrage-Institute weitergeben.][17

5. Auswertung des problemzentrierten Interviews

Dem Prinzip der Gegenstandsorientierung entsprechgibt es fir unterschiedlich

Erkenntnisinteressen und thematischen Bezlige vedsate Auswertungsmethoden. Der

e
[€
er
an

e

folgende Vorschlag, der sorgféltige Einzelfallarsgly mit einer Typenbildung auf der Basis

relativ groRer Fallzahlen zu verbinden sucht, Wdzisich auf langjahrige eigen

e

Erfahrungen in Forschungsprojekten mit sozialisestio und lebenslauftheoretischen

Fragestellungen (z.B. HEINZ et al. 1987, KUHN & WIEL 1999). [18]
Grundlage aller Auswertungsarbeit (WITZEL 1996) &t Fallanalyse auf der Bas

vollstandig transkribierter Interviews. Dabei bdttie sich der erste Schritt
konsequenterweise auf die bereits im Verlauf déreBung initilerten Vorinterpretationep,
die der Auswerter Satz fur Satz deutend nachvélizieDie Resultate dieses

is

Auswertungsprozesses bestehen zunéchst in deréviamkj des Textes mit Stichworten aus
dem Leitfaden (theoriegeleitet) und mit Begriffliditen, die neue thematische Aspekte aus

den Darstellungen der Interviewpartner kennzeici{imetuktiv). [19]

Diese Markierungen kénnen auch Grundlage der Ekiwig eines Codierrasters fir den

Aufbau einer Textdatenbank sein, die als elektatr@s Fundstellenregister mit komplex
Zugriffsmoglichkeiten genutzt werden kann. Mithilien "Retrievals”, d.h. Uber ein
Datenbank hergestellte Verknipfungen von Schlagmor('Codes") oder Variablen (w

Geschlecht, Beruf) mit Textpassagen (vgl. PREIN 6)99assen sich dann unter
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verschiedenartigsten Aspekten Originaltextsteliadeén oder Querverbindungen zwisch
unterschiedlichen Textstellen und Einzelfallen tedisn (KUHN & WITZEL 1999). [20]

Des weiteren erfolgt eine analytische Zuordnungnétescher Auffalligkeiten zu "In-vivor

codes", d.h. alltagsnahen Begriffen. Diese Auswgsideen kénnen Eingang finden

Notizen oder kleinen Ausarbeitungen, die GLASER WIORAUSS (1998) "Memos/'

nennen. [21]

Der néachste Schritt der Fallanalyse besteht im erggen einer Falldarstellung od
biographischen Chronologie, die den Interpreten dain Einzelfall vertraut machen sg
Mit ihnen lassen sich in der weiteren Analyse Eiamzgssagen oder Textsequenzen in ei
Gesamtzusammenhang, z.B. eines biographischen ué&eridellen. Diese Gesamtgest
erleichtert auch den Einstieg in die standig notfigen Re-Analysen. [22]

Das Dossier bzw. die Fallbewertung enthalt einetmkKentar des Auswerters Uber ¢

Beschaffenheit des vorliegenden Interviewmateriadse Besonderheiten des FaILs,

interpretative Unsicherheiten, aulRergewdhnlichagireablaufe und methodische Fehl

en

in

er
Il.
nen
alt

lie

r.

[23]
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Aus: Zentrum flr Technologiefolgen-Abschatzung (@00Psychosoziale Aspekte der
Ultraschallungersuchung in der Schwangerschaft. URker: http://www.ta-swiss.ch/www-
remain/reports_archive/publications/2001/berichtasthall. pdf
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schnittstichprobe die Angaben aller Studienteilneinmen zu den einzelnen
Messzeitpunkten
reprasentiert werden.

O

7.3.7 Zusammenfassung der wichtigsten Ergebnisse

» \Vor der klarenden US-Untersuchung am Zentrum (Td9tdht bei den Frauen eipe
gegenuber den Normierungsstichprolsegnifikant erhohte Angst(State Anxiety)und
Depressivitat wenngleich die Depressivitdt mehrheitlich niamt klinisch auffalligen
Bereich liegt. Die Frauen fuhlen sich in der Sitoratin welcher die Verdachtsdiagnose
ungeklart im Raum steht, stark belastet und mashengrosse Sorgen um ihr Kind.

 Erhbdhte T1-Angst geht einher mit derAnwesenheit des Partnersbei der
bevorstehenden US-Untersuchung, eiediohten dispositonellen Angstlichke{frait
Anxiety), einemgering ausgepragten Gefuhl, dass das Kind gesunid smerkurzen
Wartedauerzwischen der Ausserung der Verdachtsdiagnose urah déoklarung ung
schliesslich mit derUnzufriedenheit betreffend die arztlichen Erklaruregn zur
Uberweisungan das Ultraschallzentrum. Fiur hohere T1- Ausprggam Depressivitat
dient lediglich erhdhte Trait Anxiety als Pradiktor

* Im Umgang mit der Verdachtsdiagnos&ird am haufigsten deren Akzeptanz der
Versuch, die Situation positiv umzudeutemnd das Holen von emotionaler
Unterstiitzung angegeben. Dabei zeigt sich, dass die Akzeptanzgelgenwartigen
Situation mit besserem psychischem Befinden zusarhareyt.

Im Allgemeinen setzen die Frauen angesichts derdadhtsdiagnose weniger

Bewaltigungsstrategien ein (situatives Coping),sa&sangeben, tblicherweise verfugban zu

haben (dispositionelles Coping).

2
(¢

Zwischen T1 und T2 findet die Abklarung am US-Zantrund die Stellung der Diagno
mit der Einschatzung des Schweregrades der unterstdmialen festgestellten
Entwicklungsstérung statt.

* Bei den Kindern von53 Frauen (61.6%) wurde der Verdacht auf eine
Entwicklungsstérung ausgeraumtbei 33 Kindern resultierte aus der US-Abklarung
am Zentrum die Diagnose einer Entwicklungsstorubigse wurde beR3 Kindern
(26.7%) als leichtund beil0 (11.6%) als schwerwiegemihgestuft.

* Unabhéangig davon, dkeineoder eindeichte Entwicklungsstorundestgestellt wurde,
nimmt die Angst und das Ausmass der subjektiv empfundenenaBiing nach der
klarenden US-Untersuchusggnifikant ab. Dabei empfin-
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O

den allerdings die Frauen, bei deren Kind einehteicEntwicklungsstorung vorliegt, zu
beiden Messzeitpunkten signifikant mehr Angst asFatauen, bei deren Kindern keipe
Entwicklungsstorung festgestellt wurde. In der @agivitat gibt es fur diese beiden
Subgruppen keine signifikanten T1-T2-Veranderungen.

5 Frauen, bei deren Kind eineschwere Entwicklungsstorungrorlag, fihrten die
Schwangerschatt fortlhre Angst, Depressivitatind ihr Geflihl der Belastunghehmen
von T1 auf T2 trotz positiver Diagnose abo dass sie vergleichbar sind mit den Werten
der Frauen, deren Kind eine leichte Entwicklungsst§ haben.

* 5 Frauen entschlossesich aufgrund der schwerwiegenden Entwicklungssijitires
Kindes, dieSchwangerschaft zu beendeBei diesen Frauestieg die Angst von T]
auf T2 stark an wobei sichstarke interindividuelle Unterschiedeeigen. Mehrheitlich
sind diese Frauen in klinisch manifester Weise elepv. Sie fihlen sich von allen an
der Studie teilnehmenden Frauen am starksten belast

* Sowohl wennkeine wie auch wenn eindeichte Entwicklungsstorungfestgestellt
wurde, sinkt die Sorge um die Gesundheit des Kindesch der USAbklarung am
Zentrumsignifikant ab. Frauen, bei deren Kind eine leichte Stérung egtli sorgen
sich aber sowohl zu T1 als auch zu T2 signifikaehmals Frauen, bei deren Kind die
Verdachtsdiagnose ausgerdumt wurde. In beiden @rugieigt von T1 auf T2das
Gefuhl, das Kind sei gesundsignifikant an. Wieder liegt insofern ein Gruppéakt
vor, als Frauen, bei deren Kind keine Entwicklun@gsg gefunden wurde, starker vpn
der Gesundheit ihres Kindes Uberzeugt sind, alsudfra deren Kinder leichte
Entwicklungsstérungen hatten.

» Beivier der funf Frauen die dieSchwangerschatft friihzeitig beenden liessast zu
T2 dasGefuhl, dass das Kind gesund sei, verschwundien Vergleich dazu schatzen
Frauen, die trotz der schweren kindlichen Entwinglstorung dieSchwangerschatft
fortfihren, die Gesundheit ihres Kindes al@niger schlechtein. Unabhangig von
Entscheid hinsichtlich der Schwangerschaftsfortialgrist bei den Frauen, deren Kind
eine schwerwiegende Diagnose erhalten hat, dieeSarg die Gesundheit des Kindes
hoch.

—

» DasGefuhl der Verbundenheit mit dem Kindvelches in der vorliegenden Studie als
Indikator fur die Mutter-Kind-Beziehung dient, dd¢ibei Frauen, deren Kind&eine
Entwicklungsstorunghaben,unbeeinflusstvon der USUntersuchung am Zentrum.| In
der Gruppe miteichten kindlichen Entwicklungsstérungemimmt dasGefuhl leicht,
jedoch nicht signifikantu.
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Zusammenfassung

Zusammenfassung

Thema der Diplomarbeit ist das Erleben von Fradensich aufgrund der Diagnose Down-
Syndrom nach pranataler Diagnostik fur ihr Kind Bdwn-Syndrom entschieden haben, in
der Zeit der Schwangerschaft von der Entscheidinghf Kind mit Down-Syndrom bis hin
zur Geburt. Der Fokus liegt hierbei auf der Muténd-Beziehung und der
Auseinandersetzung mit der neuen Situation, eird Kitit Down-Syndrom zu bekommen.
Im ersten Teil der Arbeit werden fur den empiriscthieil relevante Aspekte theoretisch
erarbeitet: Dazu zahlen die Darstellung préanatgtiatischer Verfahren, die
Auseinandersetzung mit dem SchwangerschaftsertetverFrauen, die Beschaftigung mit
der Entscheidungsfindung fur oder gegen die Gedinds Kindes mit Behinderung sowie
die Darstellung theoretischer Konzepte zum ThemadBeung bzw. Auseinandersetzung
mit der neuen Situation, ein Kind mit Down-Syndraom bekommen. Im zweiten Teil der
Arbeit werden Interviews von Miittern, die sich nathem Hinweis oder positiven Befund
fur ein Kind mit Down-Syndrom entschieden habenalgsiert, um Aussagen uUber die
Mutter-Kind-Beziehung und die Auseinandersetzungder neuen Situation, ein Kind mit
Down-Syndrom zu bekommen, zu erhalten. Als Erhebtauhpnik dient das
.problemzentrierte Interview" nach Witzel (2000)a®dadurch erhaltene Material wird mit
der Methode der ,Qualitativen Inhaltsanalyse” nadhayring (2002) ausgewertet. Die
(Weiter-)Entwicklung der Mutter-Kind-Beziehung wiid den Aussagen der Frauen Uber
Vorstellungen und Bilder der Frauen bezlglich desskhens, der Eigenschaften und der
gemeinsamen Zukunft mit ihrem ungeborenen Kind Dutwn-Syndrom deutlich. Die
Auseinandersetzung mit der neuen Situation, eird Kitit Down-Syndrom zu bekommen,
wird von den interviewten Frauen ganz unterschobdlidargestellt: Wie diese
Auseinandersetzung erlebt wird bzw. wie die Franénder neuen Situation, ein Kind mit
Down-Syndrom zu bekommen, umgehen, hangt von witiexdlichen Faktoren ab.



Abstract

Abstract

The subject of this thesis is the experience of wonmvho have decided to keep their babies
after finding out through prenatal diagnosis the babies suffer from Down Syndrom,
from the time of pregnancy via the decision prodesshe baby to giving birth. The focus
is on the mother-child relationship and on gettisgd to the new situation of having a child
with Down Syndrome.

In the first part of the thesis the focus lies e empiric parts and on elaborating the
relevant aspects theoretically. This includes th&oduction of all prenatal diagnostic
methods, the altercation with the pregnancy expeeef women and the decision process
for or against a child with a disability. It alscepents the theoretical concepts of coming to
terms with, as well as altercating with, the newuaion of having a baby with Down
Syndrome. The second part of the thesis analysssviews with mothers who have made
the decision for a child with Down Syndrome. Totelthese results the ,problemzentrierte
Interview" technique by Witzel (2000) has been uskEtk results of these interviews have
been evaluated by using the ,Qualitative Inhaltsza®d by Mayring (2002).

The (further) development of the mother-child relaship becomes apparent through the
womens ideas and visions about the kids’ appeasaobaracteristics and the joint future
with their unborn child with Down Syndrome. Theeatiation of getting used to the idea of
life with a child with Down Syndrome, is describegtry differently by the interviewed

women. This depends on various factors.
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