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Einleitung

Problemskizze

Eine Schwangerschaft bringt fur jede Frau grof3e Veranderungen mit sich: Sowohl
korperlich als auch seelisch muss sich die Frau auf die neue Situation einstellen. Es
ist eine Zeit des ,Umbruchs” (Schindele 1990, 23), die Frau wird zur Mutter und der
Embryo wachst zum Kind heran (ebd. 1994, 80). Dieser Prozess ist gepragt von
ambivalenten Gefiihlen, Frauen empfinden Freude, aber auch Angste und Gefiihle
der Unsicherheit stellen sich ein (ebd. 1990, 23). In dieser schwierigen Zeit scheint
die pranatale Diagnostik Uber die Mdglichkeit einer Kontrolle der Schwangerschaft
und des Kindes Sicherheit zu bieten (ebd. 1989, 98). Mit Hilfe der pranatalen
Diagnostik sollen Behinderungen, Krankheiten oder Fehlbildungen des Kindes
bereits vorgeburtlich diagnostiziert werden, mit dem Ziel, diese zu verhindern
(Willenbring 1999, 13). Die Verhinderung von Behinderung, Krankheit bzw.
Fehlbildung bedeutet in diesem Zusammenhang meist einen Abbruch der
Schwangerschaft, da pranatale Therapiemdglichkeiten nur sehr begrenzt bestehen
(Strachota, 2002, 292).

In Osterreich wird allen schwangeren Frauen laut Bundesministerium fiir Gesundheit
empfohlen, bereits in der 8. bis 12. Schwangerschaftswoche eine
Ultraschalluntersuchung, die von der Krankenkasse bezahlt und im Mutter-Kind-Pass
vermerkt wird, durchfihren zu lassen (0.A. 2011, [1]). In Schweden wird
demgegenuber werdenden Muttern die erste Ultraschalluntersuchung erst in der 17.
bis 20. Schwangerschaftswoche angeboten (Georgsson Ohman 2009, 21). Weiters
besteht in Schweden kein System niedergelassener Gynakologlnnen, schwangere
Frauen werden in sogenannten Modravardcentral (MVC), zu deutsch
Mutterbetreuungszentren, von Hebammen betreut. Die Hauptbetreuung der
schwangeren Frauen Ubernehmen Hebammen in den MVC, lediglich bei
Risikoschwangerschaften oder akuten Problemen werden Gynakologlnnen
hinzugezogen (Berglund/Collberg 2009, 153). Ultraschalluntersuchungen werden auf
freiwilliger Basis angeboten und von Hebammen durchgefuhrt. 97 % aller
Schwangeren in Schweden nutzen dieses Angebot der Ultraschalluntersuchung

(Marsal/Malcus 2009, 201). Dementsprechende Angaben fir Osterreich zu machen,



ist leider nicht mdglich, da keine Statistiken Uber die Inanspruchnahme von
Ultraschalluntersuchungen wahrend der Schwangerschaft gefuhrt werden.
Ausgehend von Daten der Bundeszentrale fur gesundheitliche Aufklarung (BZgA) in
Deutschland, aus denen hervorgeht, dass 99% der befragten Frauen angaben, dass
,die Ultraschalluntersuchung zu einer arztlichen Schwangerschaftsbegleitung
gehort” (BZgA 2006, 32) und 40,5% eine Nackentransparenzmessung durchflhren
lieBen, und den Ergebnissen einer Osterreichischen  Studie @ zum
Schwangerschaftserleben und Pranataldiagnositk, wonach 70,4% der befragten
Frauen eine Nackentransparenzmessung durchfihren lieien (Beratungszentrum fur
Schwangere 2008, 18), kann darauf geschlossen werden, dass Ultraschall-
untersuchungen auch in Osterreich als eine weithin anerkannte und in Anspruch
genommene Untersuchungsmethode gelten.

Auf die Sonderstellung Schwedens im Vergleich mit anderen Landern im Bereich
pranataler Diagnostik weisen auch Marsal und Malcus (2009, 223) hin: ,Der
Combinded Test ... stellt in vielen Staaten eine Routineuntersuchung dar, die allen
Schwangeren zuganglich ist. Diese Untersuchung, zu deren Durchfuhrung es
qualitativ _hochwertiger Ultraschallapparate und speziell ausgebildeten Personals

bedarf, wird in Schweden erst sukzessive eingefuhrt‘ (Marsal/Malcus 2009, 223).

In ihrem Buch ,Die Angst vor einem behinderten Kind’ beschreibt Willenbring (1999),
dass ebendiese Angst vor einem behinderten Kind den Hauptgrund darstellt,
pranatale Diagnostik in Anspruch zu nehmen. Frauen bzw. Eltern hoffen, durch die
Inanspruchnahme von pranataler Diagnostik eine Garantie fur ein gesundes bzw.
nicht behindertes Kind zu bekommen. Doch mit Hilfe der pranatalen Diagnostik kann
nur ein kleiner Prozentsatz angeborener Krankheiten, Behinderungen oder
Fehlbildungen erkannt werden (Schindele 1995, 180). Dennoch gehdren heute
pranatale  Untersuchungen, vor allem nicht-invasive  Methoden, fast
selbstverstandlich zur Schwangerenvorsorge im deutschsprachigen Raum (Strachota
2006, 7; Schindele 2002, 50). Die Selbstverstandlichkeit dieser Untersuchungen
wahrend der Schwangerschaft fuhrt dazu, dass Frauen, die keine pranatalen
Untersuchungen durchfuhren lassen, als ,verantwortungslos, sprich: suspekt, wenn
nicht gar schuldig” (Beck-Gernsheim 1996, 132) gelten. So stellte Nippert (1994, 74)
dar, dass 70,8% der von ihr befragten Frauen der Aussage ,Eine Frau, die ein Kind

mit einer schweren geistigen oder korperlichen Behinderung zur Welt bringt, weil sie



die vorgeburtliche Untersuchung nicht durchfihren lassen wollte, handelt
unverantwortlich® vollig oder mit Einschrankung zustimmten. Die Angst, ein
behindertes Kind zu bekommen, speist sich demnach nicht nur aus der Angst um die
eigene Lebensplanung, sondern auch aus der Angst vor sozialen Reaktionen.

Der Begriff ,Soziale Reaktion“ beinhaltet laut Cloerkes (2007, 103) ,insbesondere die
Gesamtheit der Einstellungen und Verhaltensweisen auf der informellen Ebene der
zwischenmenschlichen Interaktionen.” Wenn es daher im Folgenden dieser Arbeit
um Einstellungen geht, beziehe ich mich auf folgende Definition: ,Eine Einstellung ist
ein stabiles System von positiven oder negativen Bewertungen, gefuhlsmaliigen
Haltungen und Handlungstendenzen in Bezug auf ein  soziales
Objekt” (Krech/Crutchfield/Ballachey 1962, 177 zit. n. Cloerkes 2007, 104). Nach
Cloerkes (2007, 104) unterscheiden die meisten Einstellungstheoretikerlnnen drei
.Komponenten einer Einstellung“: Es handelt sich dabei um die ,kognitive“ oder
,Wissenskomponente®, welche laut Troster (1990, 57) Wahrnehmungen, Gedanken,
Vorstellungen und Ideen eines Individuums Uber das Einstellungsobjekt beinhaltet.
Die ,affektive” oder ,Gefuhlskomponente® beinhaltet ,den emotionalen Aspekt, die
(positiven oder negativen) Gefuhle und subjektiven Bewertungen® (Cloerkes, 207,
104). Die dritte Komponente wird als ,konative“ bzw. ,Handlungsebene® bezeichnet
und umfasst nach Cloerkes (ebd.) ,Verhaltensintentionen oder Handlungstendenzen
des Individuums gegenuber einem Einstellungsobjekt.” Laut Cloerkes (ebd.) kommt,
vor allem in Bezug auf die Einstellung zu Menschen mit Behinderung, der
,2affektiven Komponente besondere Bedeutung zu. Sie stellt ,den Kern einer
sozialen Einstellung” dar (Cloerkes 2007, 104, Hervorhebung im Original).

Die Einstellungen zu Menschen mit Behinderung konnen in unserer Gesellschaft oft
als sehr negativ konstatiert werden (Cloerkes 2007, 106). In der heutigen
Gesellschaft, in der Gesundheit, Schonheit, Fitness als erstrebenswert gelten, ist ,mit
entsprechenden Abwertungen derjenigen zu rechnen, die diesen neuen Normen
nicht entsprechen“ (Speck 2005, 91). Vor dem Hintergrund dieser Geringschatzung
eines Andersseins, der negativen Einstellungen in der Gesellschaft und der
personlichen Angste davor, ein Kind mit Behinderung zu bekommen, scheint es nur
allzu verstandlich, dass Frauen pranatale Diagnostik in Anspruch nehmen.

Nach Degener (1992, zit. n. Willenbring 2009, 62) stellt schon allein die Angst vor
einem behinderten Kind ein gesellschaftlich akzeptiertes Rechtfertigungsargument

fur die Ausweitung der pranatalen Diagnostik dar. Behinderung wird immer wieder



mit Leid in Verbindung gebracht und soll vermieden werden (Speck 2005, 47). Mit
Hilfe der pranatalen Diagnostik scheint dies moglich. Behinderung als
gesellschaftlich unerwlinschte Abweichung (Cloerkes 2007, 8) gilt zunehmend als
vermeidbar.

Vor dem Hintergrund der unterschiedlichen Betreuungssysteme flr schwangere
Frauen in Schweden und Osterreich sollen in dieser Diplomarbeit Einstellungen von
Muttern zu Behinderung bzw. zu Menschen mit Behinderung thematisiert werden.

Derzeitiger Forschungsstand

Im Folgenden soll eine Darstellung des Forschungsstandes bezlglich
Untersuchungen zu Einstellungen gegenuber Menschen mit Behinderung erfolgen.
Einige der durchgeflihrten empirischen Studien beschaftigen sich mit dem Thema
Einstellungen gegenuber Menschen mit Behinderung im Allgemeinen, andere haben
ihren Fokus auf einzelne Behinderungsarten gesetzt oder haben die Erforschung der
Einstellungen gegenuber Kindern mit Behinderung im Blickpunkt. Hier soll ein
exemplarischer Uberblick Uber Studien gegeben werden, die fir meine Arbeit

relevant erscheinen.

Beim Gros der empirischen Studien zu Einstellungen zu Menschen mit
Behinderungen kann eine Fokussierung auf einzelne Behinderungsarten festgestellt
werden. Fries und Gollwitzer (1993, 20) stellen fest, dass der Fokus der Forschung
auf die Untersuchung der Einstellungen gegenuber Menschen mit kérperlicher
Behinderung gerichtet ist. In diesem Zusammenhang sind im deutschen Sprachraum
u.a. die Studien von Lindl (2003), Fries/Gollwitzer (1993), Gehing (1993), Troster
(1990) und Jansen (1974), in Schweden u.a. Avgeris (2006) und Sdderlind (1993) zu
nennen. Neben der Untersuchung der Einstellungen gegenuber Menschen mit
korperlicher Behinderung sind auch empirische Untersuchungen zu Einstellungen
gegenuber Menschen mit geistiger Behinderung bekannt: Im deutschen Sprachraum
u.a. Reiserer (2003), Heger (2001), Kreuz (2000), Schabmann/Kreuz (1999), Kurth et
al. (1994), Antonak et al. (1995), Nekola (1989) und Bachtold (1984), in Schweden
u.a. Bjorkman (2005), Eriksson (1990) und Sundin (1980). Im Fokus weiterer
Untersuchungen stehen Einstellungen insbesonders gegenuber Kindern mit geistiger

Behinderung. Hier sind im deutschen Sprachraum u.a. Ellinger/Koch (2006), Voska



(2005), Breitenbach/Ebert (1998), Breitenbach/Ebert (1997), Hardt-Stremayr (1993),
Christiansen-Berndt (1998) und v. Bracken (1976), in Schweden u.a. Bjorkman
(2005), Hill/Rabe (1999), Lindqvist (1998), Hill/Rabe (1994) zu erwahnen.

Die schon erwahnte Studie von v. Bracken hat einen besonderen Stellenwert, da
mehrere nachfolgende Untersuchungen im deutschsprachigen Raum auf diese
Studie Bezug nehmen oder darauf aufbauen (Klauf3 1996, Sturmer 1977). Auch
aktuellere Untersuchungen nehmen v. Brackens Studie zum Ausgangspunkt ihrer
Forschung. Hierbei ist zu erwahnen, dass sich sowohl die Studie von Ellinger und
Koch (2006) als auch die Studie von Breitenbach und Ebert (1998) auf die
Forschungsarbeit von v. Bracken (1976) stitzen und ihre Ergebnisse mit denen von

v. Bracken in Beziehung setzen.

Forschungsdefizit und daraus resultierende Fragestellung

Anhand der Rezeption des gegenwartig aktuellen Forschungsstandes lasst sich
Folgendes erkennen: Trotz der Vielzahl an Untersuchungen zu Einstellungen
gegenuber Menschen mit Behinderung ist mir nur eine deutschsprachige Arbeit zu
diesem Thema mit Bezug auf pranatale Diagnostik bekannt. Haselsteiner (2007)
untersuchte in ihrer Diplomarbeit anhand qualitativer Interviews Einstellungen von
jungen Personen in Familienplanung zu Behinderung bzw. Menschen mit
Behinderung und inwiefern diese sich verandert, wenn es um die personliche
Betroffenheit durch ein eigenes Kind mit Behinderung geht. Dabei weist sie auf ein
Problem der Einstellungsforschung hin, das in der Diskontinuitat zwischen
Einstellung und Verhalten gesehen wird. Im englischsprachigen Raum befragten
Press und Browner (1994) schwangere Frauen, die an einem Serum-Screening
teilnahmen, Uber ihre Einstellungen zu Behinderung. Es sind mir keine weiteren
Studien zu Einstellungen zu Behinderung bzw. zu Menschen mit Behinderung mit
Bezug auf pranatale Diagnostik bekannt. Es erscheint es mir wichtig, in einer
aktuellen Studie diesen Bezug herzustellen, zu erforschen, inwiefern Einstellungen
zu Behinderung bzw. Menschen mit Behinderung eine Rolle im
Entscheidungsprozess fur oder gegen die Inanspruchnahme pranataler Diagnostik
spielen. Dabei soll auch der gesellschaftlichen Position von Menschen mit

Behinderung und der in der Problemstellung skizzierten Unterschiede sowohl in der



Betreuung schwangerer Frauen als auch in Bezug auf pranatale Diagnostik im

Landervergleich Osterreich — Schweden Rechnung getragen werden.

Folgender Fragestellung soll nachgegangen werden:

Aus welchen Griinden entschieden sich Mutter in Schweden und Osterreich fiir oder
gegen die Inanspruchnahme von nicht-invasiver und/oder invasiver pranataler
Diagnostik und lasst sich ein Zusammenhang zur zugrundeliegenden Einstellung zu

Behinderung und Menschen mit Behinderung erkennen?

Subfragen:

Welche Grinde fir die Inanspruchnahme von invasiver und nicht-invasiver
pranataler Diagnostik geben die befragten Frauen an?

Welche Einstellungen zum Phanomen Behinderung bzw. Menschen mit Behinderung
haben die befragten Frauen?

Kennen die befragten Frauen Menschen mit Behinderung persénlich bzw. haben sie
Erfahrungen im Kontakt zu Menschen mit Behinderungen? Wenn ja, welche?

Haben diese Einstellungen nach eigener Einschatzung der befragten Frauen ihre
Entscheidung fur oder gegen die Inanspruchnahme von pranataler Diagnostik in

irgendeiner Weise mitbestimmt, und wenn ja, inwiefern?

Methodisches Vorgehen

Zur Beantwortung meiner Forschungsfrage entschied ich mich fur eine qualitative
Vorgehensweise da nur der qualitative Forschungsansatz es ermodglicht
,Lebenswelten ,von innen heraus’ aus der Sicht der handelnden Menschen zu
beschreiben. Damit will die qualitative Forschung zu einem besseren Verstandnis
sozialer Wirklichkeit(en) beitragen und auf Ablaufe, Deutungsmuster und
Strukturmerkmale aufmerksam machen® (Flick u.a. 2000, 14). Die Daten wurden mit
Hilfe eines problemzentrierten Interviews nach Witzel (1985) erhoben werden. Das
problemzentrierte Interview zahlt zu den teilstandardisierten Interviews, die auch als
Leitfaden-Interviews bezeichnet werden. Sie enthalten keine vorgegebenen

Antworten, um den Interviewpartnerinnen eine freie Artikulation ihrer Sichtweisen
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und Erfahrungen zu erlauben (Hopf 1995, 177), und eignen sich besonders,
,oiographische Daten mit Hinblick auf ein bestimmtes Problem® (Flick 2006 zit. n.
Bienek 2010, 17) zu thematisieren. Zur Auswertung der Interviews wurde die

qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring (2010) herangezogen.

Heilpddagogische Relevanz

Wie bereits in der Problemskizze aufgezeigt, geht es bei der Anwendung pranataler
Diagnostik um die Verhinderung von Behinderung, die de facto die Verhinderung der
Geburt von Menschen mit Behinderung bedeutet. Dadurch wird das Lebensrecht und
folglich die grundsatzliche Bildungsfahigkeit von Menschen mit Behinderung in Frage
gestellt (Speck 2005, 14).

Speck (2005, 40) geht von einem wichtigen Zusammenhang zwischen den
Einstellungen in der Gesellschaft gegenuber Menschen mit Behinderungen und dem
Auf- und Ausbau rehabilitativer Dienste aus. So waren nach Speck (ebd.) die
Integration von Kindern mit Behinderung in ein gemeinsames Bildungssystem und
die soziale Integration von Menschen mit Behinderung nicht ohne eine der
Integration gegenuber positiv eingestellte Gesellschaft moglich gewesen.

Das bedeutet im negativen Fall, dass integrative Entwicklungen Schaden nehmen,
wenn Einstellungen (wieder) gesellschaftsfahig werden, die darauf gerichtet sind,
behindertes Leben mit Hilfe pranataler Diagnostik auf den Prifstand zu stellen und

,gegebenenfalls erst gar nicht existent werden zu lassen® (ebd.).

Geplanter Aufbau

Mein Vorgehen zur Beantwortung der Fragestellung gliedert sich in folgende Schritte:
Im ersten Kapitel soll ein Versuch der Bestimmung des Begriffs Behinderung
erfolgen, da dieser eine zentrale Rolle in dieser Diplomarbeit spielt. In diesem
Zusammenhang sollen in diesem Kapitel die in der Heilpadagogik diskutierten
Paradigmen der Behinderung, aber auch heilpadagogisch relevante Konzepte wie
Integration, Inklusion und Normalisierung dargestellt werden.

Das zweite Kapitel wird vorerst eine Klarung des Begriffes Einstellung umfassen, um
darauffolgend auf Theorien zur Einstellung gegenuber Menschen mit Behinderung

einzugehen. In diesem Kapitel erfolgt auch die Darstellung empirischer Studien zu
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Einstellungen zu Menschen mit Behinderungen, sowohl aus dem deutschsprachigen
Raum als auch aus Schweden. Es sollen Unterschiede und Gemeinsamkeiten
herausgearbeitet und dargestellt werden.

Im dritten Kapitel soll die pranatale Diagnostik naher beleuchtet werden, wobei
sowohl nicht-invasive als auch invasive Methoden vorgestellt werden. Ein Teil dieses
dritten Kapitels wird der Darstellung der Gemeinsamkeiten und Unterschiede in der
Schwangerschaftsbetreuung in Osterreich und Schweden gewidmet. Weiters soll
dieses Kapitel theoretische Ausfuhrungen zum Entscheidungsprozess in Bezug auf
Inanspruchnahme pranataler Diagnostik umfassen.

Im vierten Kapitel, das den empirischen Teil dieser Diplomarbeit einleitet, werde ich
das Forschungsdesign vorstellen, um anschliel3end im funften Kapitel die Ergebnisse
meiner Untersuchung zu prasentieren. Das sechste und letzte Kapitel soll einem
Resimee aus heilpadagogischer Sicht gewidmet werden, in dem die
Forschungsergebnisse mit dem theoretischen Hintergrund in Beziehung gesetzt

werden sollen.
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1 Behinderung

Um der in der Einleitung erlauterten Fragestellung nachgehen zu konnen, erscheint
es sinnvoll, grundlegende Begriffe dieser Arbeit zu klaren. So soll im ersten Kapitel
eine Auseinandersetzung mit relevanten Bestimmungen des Begriffs Behinderung
sowie heilpadagogischen Theorien und Konzepten erfolgen. Weiters gilt es in diesem
Kapitel auch, das dieser Diplomarbeit zugrundeliegende Verstandnis von

Behinderung zu erlautern.

1.1 Der Versuch einer Begriffsbestimmung

Im alltaglichen Leben scheint die Bedeutung der Begriffe ‘Behinderung” und
‘Behinderte” ganz klar zu sein - jeder weil3, was damit gemeint ist (Troster 1990,12).
Bei genauerer Betrachtung ist jedoch festzustellen, dass der Begriff Behinderung
eine weitgehende Verallgemeinerung darstellt und Ublicherweise als undifferenzierte
Zusammenfassung verschiedener Beeintrachtigungen verwendet wird (z.B.
Kdrperbehinderungen, geistige Behinderungen, Sprachbehinderung, usw.). Die
Behinderung gibt es demnach nicht und die Bezeichnung Behinderte meint
keineswegs eine homogene Gruppe (ebd.). Nach Troster (1990,13) gibt es auch
keine allgemeinverbindliche Definition von Behinderung. In den unterschiedlichen
wissenschaftlichen Fachern wird Behinderung unterschiedlich definiert, jeweils mit
fachspezifischen Akzentuierungen. So finden sich padagogische, medizinische,
juristische und soziologische Begriffsbestimmungen von ‘Behinderung’. Aus
padagogischer Perspektive stehen die Moglichkeiten der Erziehung im Vordergrund
(Speck 1999, 43).

Fir die Heilpadagogik war nach Lindmeier (1993, 188) zunachst die Definition der
WHO ,International Classification of Impairments Disabilites and Handicaps® (ICIDH)
aus dem Jahre 1980 von Bedeutung. Bei der Begriffsbestimmung der WHO wurden
drei wesentliche Grundbegriffe unterschieden: Impairment bezeichnet eine Stérung
im menschlichen Organismus, Disability die Folge einer oder mehrerer
Funktionsstorungen und Handicap beschreibt die Konsequenzen auf sozialer Ebene
(WHO 1980, 27ff). Nach Troster (1990, 23) hat dieses Modell eine primar

medizinische Ausrichtung, da die Grundlage einer Behinderung in einer korperlichen

13



Schadigung des betroffenen Individuums gesehen wird. Sowohl Trdster (1990,23) als
auch Cloerkes (2007, 5) kritisieren die individuumzentrierte und defektorientierte
Ausrichtung und die Nichtberlcksichtigung von gesellschaftlich determinierten
Reaktionen.

Den Forderungen nach einem mehrdimensionalen Zugang kam die WHO (2001) mit
der ,International Classification of Functioning, Disability and Health® (ICF) nach. Die
ICF stellt eine Modifizierung und Erweiterung der Klassifikation aus dem Jahre 1980
dar. Die zentralen Begriffe der ICF sind Aktivitat und Partizipation. Damit kommen
auch die starkere Betonung des gesellschaftlichen Kontextes und das Ziel der
aktiven und selbstbestimmten Teilhabe zum Ausdruck (Cloerkes 2007, 6). Nach
Hensle und Vernooij (2002, 14) kann die ICF eine theoretische Basis fur eine
ganzheitliche Forderung von Menschen mit Behinderung darstellen. Nach Biewer
(2010, 63) betont die ICF, ,dass nicht eine Klassifizierung von Menschen erfolge,
sondern eine Klassifikation der Gesundheitsmerkmale in Berlhrung einer

individuellen Lebenssituation mit den Umweltbedingungen.®

Nach dieser allgemeinen EinfUhrung in den Begriff der Behinderung soll der Fokus
im Folgenden auf den Behinderungsbegriff aus heilpadagogischer Sicht gelegt

werden.

1.2 Behinderungsbegriff aus heilpadagogischer Perspektive

1972 fuhrte Bleidick den Begriff Behinderung mit seinem Werk ,Padagogik der
Behinderten als Grundbegriff der Heilpadagogik ein (Bleidick 1978, 4). Bleidicks
Anliegen war eine Neuorientierung der Sonderpadagogik als Wissenschaft, er hatte
die Absicht, ,das gesamte Begriffsinventar der Erziehung der Behinderten einer
Sichtung und Neuordnung zu unterziehen“ (ebd.). Der Begriff Behinderung war fur
Bleidick eine zentrale Kategorie, ein zentrales Bestimmungsmoment
heilpadagogischen Denkens und Handelns: ,Behinderung wird dadurch padagogisch
relevant, dass sie sich als Stérung der Bildsamkeit niederschlagt; die von ihr
Betroffenen erfahren eine besondere Erziehung. — Sonderpadagogik fragt nach den
Storungen der Bildsamkeit im Zdgling; ihre Verursachung liegt in organischen und
psychischen Behinderungen® (Bleidick 1978, 89). Strachota (2004, 19) druckt

Bleidicks Perspektive mit anderen Worten so aus: ,Immer dann, wenn "‘Behinderung’
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vorliegt und diese padagogisch relevant wird, kommt es zum Einleiten besonderer,
d.h. heil-, sonder-, behindertenpadagogischer Malinahmen.*

Lindmeier (1993, 52) stellt kritisch fest, dass Bleidick mit dem Begriff Behinderung
einen wissenschaftlich nicht geklarten Begriff Ubernimmt. Problematisch wird das
nach Lindmeier (ebd., Hervorhebung im Original) ,durch den Anspruch einer
wissenschaftstheoretischen Grundlegung der Heilpadagogik, den BLEIDICK mit
seiner 'Padagogik der Behinderten im allgemeinen und mit dem
Behinderungsbegriff im speziellen verfolgt.”

Auch Bleidicks Anspruch, sich von anderen Disziplinen abzugrenzen, muss kritisch
hinterfragt werden, da medizinisch diagnostizierbare Schaden die Grundlage seines
Behinderungsbegriffes darstellen. Problematisch stellt sich auch Bleidicks Begriff der
~otorung der Bildsamkeit® dar, der die Gefahr in sich birgt, Bildsamkeit als bloRRe
Formbarkeit zu verstehen. Nach Lindmeier (1993, 58) sollte man Stérungen in
diesem Zusammenhang nur in Bezug auf das Bildungsgeschehen sehen und nicht in

Bezug auf den Zogling.

Der folgende Abschnitt dieses Kapitels soll Bleidicks Ausfihrungen zu Paradigmen
der Behinderung gewidmet werden, wobei unter Paradigma ,.ein theoretischer Ansatz,
eine wissenschaftliche Sichtweise, oder - etwas ausfuhrlicher — eine Theorie, die
genugend Anhanger hat, gleichzeitig jedoch noch offen genug ist, um neue

Problemldsungen zu finden verstanden wird (Kuhn 1962 zit. n. Cloerkes 2007, 10).

1.2.1 Paradigmen der Behinderung nach Bleidick

Bleidick (1977, 207) unternahm den Versuch, heilpadagogische Theorien zu
analysieren, da es in der Heilpadagogik weder gelungen war, ,einen allseits
anerkannten padagogischen Begriff von Behinderung® (ebd.) zu etablieren, noch sich
»auf eine einheitliche Theorie der Behindertenpadagogik zu einigen® (ebd.) und stellte
in Folge seiner Analyse vier Paradigmen der Heilpadagogik vor: das
personenzentrierte, das interaktionistische, das systemtheoretische und das
gesellschaftstheoretische Paradigma. Diese sollen im Folgenden genauer beleuchtet

werden.
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Das personenorientierte Paradigma (auch individualtheoretisches Paradigma,
individuumzentriertes Paradigma) hat folgende Merkmale: Behinderung gilt als
individuale Kategorie, der Defekt ist objektivierbar und die Ursachen werden bei der
betroffenen Person lokalisiert (Bleidick 1999, 28). Die Padagogik hat in diesem
Zusammenhang die Aufgabe, zu korrigieren, zu kompensieren und die verbliebenen
Funktionsreste zu nutzen sowie Gebrechen durch ,’heilende’, d.h. im Ubertragenen
Sinne erziehliche, unterrichtliche und therapeutische Verfahren® zu mildern (ebd., 29).

Im Sinne des interaktionistischen Paradigmas wird Behinderung als soziale
Kategorie verstanden. Behinderung ist ,kein vorgegebener Zustand, sondern ein
Zuschreibungsprozess von Erwartungshaltungen der Gesellschaft® (Bleidick 1977,
210). Der Mensch mit Behinderung ,ist in unerwunschter Weise anders® (Goffman
1996, 11), er weicht von sozialen Erwartungshaltungen, die in der Gesellschaft
bestehen, ab. Cloerkes (2007, 11) folgert, dass Behindertsein in diesem

Zusammenhang als das Resultat sozialer Reaktionen angesehen werden kann.

Behinderung im Sinne des systemtheoretischen Paradigmas kann als
~Systemerzeugnis schulischer Leistungsdifferenzierung” verstanden werden (Bleidick
1977, 208). D.h. Menschen mit Behinderung werden vom System erschaffen. Nach
Hensle und Vernooji (2000, 19) entsteht Behinderung als Resultat schulischer
Selektion durch eine ,Ausdifferenzierung innerhalb eines Gesellschafts- und
insbesondere eines Bildungs- und Ausbildungssystems, in dem Leistung der

Malfstab fur Qualifikation und Selektion ist.”

Nach dem gesellschaftstheoretischen Paradigma (auch politbkonomisches
Paradigma) kann Behinderung als ein Produkt der Gesellschaft bezeichnet und nur
in  Zusammenhang mit Produktions- und Klassenverhaltnissen, die in der
Gesellschaft vorherrschen, verstanden werden. Behinderung ist demnach ein
typisches Phanomen flur kapitalistische Gesellschaftssysteme (Bleidick 1977, 218).
Da das Phanomen Behinderung auch in marxistischen Gesellschaftsformen nicht
verschwunden ist, schreibt Bleidick (ebd.) diesem Paradigma nur geringe Bedeutung

ZU.
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In den 1980er Jahren fasst Bleidick (1985, 264) das interaktionistische und das
gesellschaftstheoretische = Paradigma zu  einem  ,gesellschaftstheoretisch-
interaktionistischen“ Paradigma zusammen. Nach weiteren Uberarbeitungen geht
Bleidick (1999, 23) von drei theoretischen Paradigmen aus: das medizinische
Paradigma (personenorientiert) ordnet er der Heilpadagogik zu, die
systemsoziologische Differenzierung findet man in der Sonderpadagogik und das
dritte Paradigma stellt das der interaktionstheoretischen Definition von Behinderung
dar (ebd.).

Cloerkes (2007,12) halt die Zusammenfihrung des interaktionistischen und des
gesellschaftstheoretischen Paradigmas fur nicht zulassig, da Vertreterinnen beider
Richtungen diese als eigenstandig betrachten. Kobi (1981,11) gibt in diesem
Zusammenhang zu bedenken, dass die Begriffe Paradigma und Modell nicht
gleichzusetzen sind: ,Das Paradigma bestimmt die Sichtweise, das Modell die
Handlungsweise“ (Kobi, 1981, 11). Das Modell bildet nach Kobi (ebd.) ,einen
formalen Raster, eine Passform zur Problemerfassung und -bearbeitung. Es ist das
Grundmuster, nach welchem fur den konkreten Einzelfall schlieBlich
Handlungskonzepte und -strategien entwickelt werden® (ebd.). Im Sinne dieses
Grundgedankens erarbeitete Kobi (ebd.) funf fur die Heilpadagogik relevante

Handlungsmodelle, die im Folgenden vorgestellt werden sollen.

1.2.2 Modelle in der heilpadagogischen Theoriebildung nach Kobi (1981)

Kobi (1981, 11ff) beschreibt in seinen Ausfuhrungen funf Modelle: das caritative
Modell, das exorzistische Modell, das Rehabilitations-Modell, das medizinische
Modell und das Interaktionsmodell. Diese sollen nun naherer Betrachtung

unterzogen werden.

Dem caritativen Modell liegt als Paradigma Christi Liebestatigkeit gegentber den
Elenden und Verkommenen zugrunde (Kobi 1981,12). So wurde Behinderung bereits
im Alten Testament ,als Strafe flir begangene Sinden interpretiert” (Strachota 2004,
15). Caritas gilt als ,tatige, opfernde Nachstenliebe im Auftrage einer transzendenten
(oder transzendierten) Instanz® (ebd.). Dabei wurde und wird den Bedurftigen die
Rolle der Empfangerinnen zugewiesen. Nach Kobi (1981, 13) sind die Strukturen des

caritativen Modells trotz Sakularisierung und modernen Managements bis heute in
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der Wohlfahrtspflege erhalten. In diesem Zusammenhang mochte ich darauf
hinweisen, dass auch heute noch, u.a. durch Spendenaufrufe wie z.B. bei "Licht ins
Dunkel” dieses Modell Anwendung findet.

Grundlage fur das exorzistische Modell stellt das archaische Paradigma des
Besessenseins von einem unreinen Geist dar. Ein personfremdes Etwas ergreift
dabei in bosartiger Weise Besitz vom betroffenen Individuum (Kobi 1981, 13). Wenn
Behinderung also als das Besessensein von einem unreinen Geist verstanden wird,
geht es ,im Handlungskonzept generell darum, diesem Etwas ... den Aufenthalt im
Fremdkorper zu verleiden® (ebd.). Fihrt man sich alltagliche Redewendung wie etwa
.etwas austreiben® oder , sich austoben® vor Augen, so zeigt sich die Wirkung dieses
Modells bis in die heutige Zeit.

Das Rehabilitations-Modell geht einher mit dem ,Paradigma der Reparation bzw. der
prothetischen Versorgung (hauptsachlich Koérperbehinderter)® (Kobi 1981,13). Der
Begriff Rehabilitation wurde in den 1950er Jahren in die Heilpadagogik eingefihrt. Es
geht in diesem Modell um die Wiedergewinnung eines Funktionswertes der Person
(ebd.), insbesondere um die Eingliederung in die Arbeitswelt.

Nach Kobi (1981, 14) hat das medizinische Modell besondere Bedeutung flr die
Heilpadagogik. Dieses Modell entstand als Bekampfungsstrategie gegen
Infektionskrankheiten. In Anlehnung an die Darstellung von Siegrist aus dem Jahre
1975 beschreibt Kobi (1981, 14f) einige Kriterien: Jede Krankheit hat eine
spezifische Ursache, es besteht ein kausaler Zusammenhang zwischen Ursache,
Symptom und Therapie. Die Krankheit wird im Patienten/ in der Patientin lokalisiert
und der Arzt/ die Arztin diagnostiziert und behandelt sie. Krankheit verliert ihre
subjektive Dimension, das arztliche Interesse gilt der Krankheit, nicht dem Patienten/
der Patientin. Dadurch hat das medizinische Modell auch Auswirkungen auf das
Patient-Arzt-Verhaltnis. Kobi (1981, 17) kritisiert die kaum reflektierte Ubernahme
des medizinischen Modells in die Heilpadagogik und weist darauf hin, dass trotz der
Erkenntnis der Unzulanglichkeit dieses Modells fur die Heilpadagogik die
Entwicklung von Alternativmodellen verabsaumt wurde.

Dem Interaktionsmodell zufolge gibt es keine Behinderungen an sich. Vielmehr
entstehen sie Uber Zuschreibungen, die von gesellschaftlichen Machtkonstellationen
abhangig sind. Der Mensch mit Behinderung wird dem Interaktionsmodell zufolge
nicht, wie beim Medizinischen Modell, blo3 als Objekt, sondern als Subjekt erkannt

(Kobi 1981, 18f). ,Padagogik hat es nicht mit stummen und definiten, ahistorischen
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Objekten, tragen und stabilen Fakten, sondern mit dynamischen Konstellationen und
reagiblen Subjekten zu tun® (ebd., 1981, 22). Kobi (ebd., 21) sieht im
Interaktionsmodell eine Chance fur die Heilpadagogik, sich von ihrem quasi-
medizinischen Gestus und ihrer profanisierten caritativen Haltung zu l6sen, um
Behinderung im Gesamtzusammenhang zu erkennen und ihrem Integrationsauftrag

nachkommen zu konnen.

1.3 Interaktionstheoretische Konzepte

Da in dieser Diplomarbeit Einstellungen zu Menschen mit Behinderung eine zentrale
Rolle spielen, mochte ich im Folgenden auf zwei interaktionstheoretische Konzepte
eingehen, die fir das Verstandnis von Behinderung sowie fur die Analyse und das
Verstandnis von Einstellungen zu Menschen mit Behinderung gro3e Bedeutung
haben: der Stigmatisierungsansatz und der Labeling Approach oder

Etikettierungsansatz.

1.3.1 Der Stigmatisierungsansatz nach Goffman (1967)

Der Begriff Stigma (griech.) bedeutet Brandmal oder Zeichen. Im Altertum wurden
damit sichtbare, unausloschbare Zeichen gemeint, die in den Korper von u.a.
Sklavinnen und Verbrecherlnnen gebrannt bzw. geschnitten wurden, um diese zu
kennzeichnen (Goffman 2001, 9).

Goffman (ebd., 11) versteht, in Anlehnung an die urspriungliche Bedeutung des
Begriffes, eine Eigenschaft eines Menschen, das den Trager ,zutiefst diskreditiert".
Ein Individuum ,besitzt ein Merkmal, das sich der Aufmerksamkeit aufdrangen und
bewirken kann, dass wir uns ... von ihm abwenden ... Es hat ein Stigma, das heilf3t,
es ist in unerwunschter Weise anders, als wir es antizipiert hatten® (ebd., 13). Dieses
Individuum, dieser Mensch entspricht nicht den normativen Erwartungen der Umwelt.
Goffman (2001, 10) unterscheidet die ,aktuale soziale Identitat, zu der die
tatsachlichen Eigenschaften und Attribute der Person zahlen, von der ,virtualen
sozialen ldentitat®, welche aus jenen Eigenschaften besteht, die normativ erwartet
werden. Bei Menschen mit Behinderung stimmen aktuale und virtuale soziale
Identitat nicht immer Uberein. Jenes Merkmal einer Person, das deren aktuale

soziale ldentitat herabsetzt bzw. diskreditiert, wird als Stigma bezeichnet. ,Aufgrund
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des Stigmas wird nun auf das Vorhandensein weiterer negativer Eigenschaften
geschlossen. Ein Stigma ist also nicht einfach eine ungunstige Eigenschaft, die einen
unvorteilhaften Aspekt dieser Person zum Vorschein bringt, ein Stigma diskreditiert
vielmehr die gesamte Person® (Troster 1990, 15f).

Goffman (1963, 14f zit. n. Troster 1990, 15) unterscheidet drei Typen von Stigmata:
(1) Abscheulichkeiten des Korpers (z.B. sichtbare physische Deformationen, (2)
individuelle Charakterfehler (z.B. geistige Verwirrung, Alkoholismus) und (3)
phylogenetische Stigmata (z.B. Nationalitat, Religion).

Mit dieser Aufzahlung wird auch verdeutlicht, dass der Stigmatisierungsansatz weit
uber die Gruppe derer, die umgangssprachlich unter dem Begriff Behinderte
subsumiert werden, hinausgeht. So kann jedes Attribut zu einem Stigma werden,
wenn dadurch die aktuale soziale Identitat der Person herabgesetzt wird (Troster
1990, 15).

Troster (ebd.) weist auf die entscheidende Bedeutung des sozialen Normen- und
Wertesystems hin: ,Erst die negative soziale Bewertung macht ein Merkmal oder ein
Verhalten zu einem Stigma, das die soziale ldentitédt des Betroffenen herabsetzt.
Nicht das Merkmal oder das Verhalten selbst, sondern seine gesellschaftliche
Bewertung entscheidet dartiber, ob es die soziale Wertschatzung, die der Betroffene
erfahrt, mindert.”

1.3.2 Der "Labeling Approach” oder Etikettierungsansatz

Im Rahmen des Labeling Approach wird ,die stigmatisierende Wirkung nicht als eine
Eigenschaft des Merkmals selbst angesehen, sondern als Ergebnis eines
gesellschaftlichen Definitions- und Zuschreibungsprozesses® (Troster 1990, 16).
Troster (ebd., 17) geht davon aus, dass vor allem Institutionen festlegen, welche
Merkmale und Verhaltensweisen negativ von der sozialen Norm abweichen und
darauffolgend ,die Betroffenen mit dem entsprechenden Etikett versehen und soziale
Kontroll- und Reglementierungsmechanismen in Gang setzen, die zur sozialen
Isolierung und gesellschaftlichen Ausgrenzung und Etikettierung fuhren“ (ebd.). Nach
Mattner (2000, 106) befinden sich Personen, denen ein Label zugeschrieben wird, in
dem Dilemma, dass jegliches Verhalten als Bestatigung des zugeschriebenen

Symptoms interpretiert wird. Im Sinne des Labeling Approach gilt eine Person als
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Behinderter, der das Etikett behindert erfolgreich zugeschrieben wurde und die als
Behinderte behandelt wird (Troster 1990, 17).

Zuschreibungen haben auch in Cloerkes Begriffsbestimmung von Behinderung eine
wichtige Bedeutung. Da diese Begriffsbestimmung von Behinderung auch fir die
Einstellungsforschung zentral ist und es in der vorliegenden Diplomarbeit um die
Untersuchung der Einstellung zu Menschen mit Behinderung geht, werde ich mich im
Folgenden auf diese beziehen: ,Eine Behinderung ist eine dauerhafte und sichtbare
Abweichung im koérperlichen, geistigen oder seelischen Bereich, der allgemein ein
entschieden negativer Wert zugeschrieben wird“ (Cloerkes 2007, 8). Ein Mensch ist
behindert, wenn ,erstens eine unerwunschte Abweichung von wie auch immer
definierten Erwartungen vorliegt und wenn zweitens deshalb die soziale Reaktion auf
ihn negativ ist“ (ebd.). Unter einer sozialen Reaktion ist in diesem Zusammenhang
,die Gesamtheit der Einstellungen und Verhaltensweisen auf der informellen Ebene
der zwischenmenschlichen Interaktionen® zu vestehen (ebd.).

Cloerkes (2007,8) macht deutlich, dass Behinderung nicht mit Behindertsein
gleichzusetzen ist. Auch die Bewertung von Behinderung und die Reaktion auf
Menschen mit Behinderung sind strikt voneinander zu trennen (ebd.). So kann eine
Behinderung, wie z.B. Blindheit, aul3erordentlich negativ bewertet werden, wahrend
die sozialen Reaktionen auf blinde Menschen keineswegs derart negativ sind (ebd.).
Die negativ bewertete Abweichung von sozialen Erwartungen stellt also einen
zentralen Punkt in Cloerkes Definition von Behinderung dar. Die soziale Dimension
des Behindertseins stellt nach Cloerkes (2007, 9) einen aullerst komplexen
Sachverhalt dar. In diesem Zusammenhang weist er auch auf die Komplexitat von
Behinderung hin: ,Behinderung ist nichts Absolutes, sondern erst als soziale
Kategorie begreifbar. Nicht der Defekt, die Schadigung, ist ausschlaggebend,
sondern die Folgen fur das einzelne Individuum® (Cloerkes 2007, 9).

Nachdem die bisherigen Ausfuihrungen der Bestimmung des Begriffes Behinderung,
der Erlauterung heilpadagogischer Theorien und Konzepte sowie der Darstellung des
dieser Arbeit zugrundeliegenden Verstandnisses von Behinderung gewidmet wurde,
mochte ich im Anschluss den Fokus auf fur die Heilpddagogik wichtige Prinzipien

lenken.
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1.4 Prinzipien der Heilpadagogik

Im Speziellen sollen das Normalisierungsprinzip, Integration sowie Inklusion

vorgestellt werden.

1.4.1 Das Normalisierungsprinzip

.Normalisierung bedeutet den geistig Behinderten ein so normales Leben wie
mdglich zu gestatten® (Bank-Mikkelsen 1959 zit.n. Thimm 2005, 14). Dieses Zitat
stellt die erste schriftliche Formulierung des Normalisierungsprinzips dar und findet
1959 Eingang in das danische ,Gesetz uber die Fursorge fur geistig
Behinderte” (Thimm 2005, 20). Urspringlich waren demnach Menschen mit geistiger
Behinderung im Zentrum des Normalisierungsgedanken. Hier gilt es anzumerken,
dass dieser Normalisierungsgedanke aber im Laufe der Zeit auf alle Menschen mit
Behinderung ausgeweitet wurde. Nach Niels Erik Bank-Mikkelsen (2005, 52) sollen
mit Hilfe des Normalisierungsprinzips Menschen mit Behinderung die gleichen
Rechte und Pflichten erhalten wie Blrgerlnnen ohne Behinderung. Er stellt deutlich
klar, dass Normalisierung nicht bedeutet, ,geistig behinderte Menschen in so
genannte ‘'normale” zu verwandeln ... Normalisierung bedeutet Akzept des geistig
behinderten Menschen mit seiner Behinderung® (Bank-Mikkelsen 2005, 52).

In erster Linie ging es um die Trennung von wichtigen Lebensbereichen wie Wohnen,
Schule, Arbeit, Freizeit usw., um eine Situation, wie sie flr Mitblrgerinnen ohne
Behinderung normal ist, zu gestalten (ebd.). Die Umsetzung des
Normalisierungsprinzips erforderte den Abbau der grof3en stationaren Einrichtungen
zugunsten kleinerer, halbstationarer Einrichtungen und offener Sozialhilfen, die die
ortsnahe Betreuung von Menschen mit Behinderung gewahrleisten sollten.

AuBerhalb Danemarks wurde der Normalisierungsgedanke zuerst in Schweden von
Bengt Nirje und Karl Grunewald aufgegriffen (Thimm u.a. 2005, 91). Grunewald war
Ende der 1960er Jahre als Blrochef der Abteilung zur Betreuung von Menschen mit
geistiger Behinderung im Zentralamt fir Gesundheits- und Sozialwesen tatig. Es
gehorte unter anderem zu seinen Aufgaben, die konkrete Umsetzung der
gesetzlichen Vorgaben in den einzelnen Institutionen zu kontrollieren. Bei diesen
Kontrollen wurde er oft von Nijre, dem damaligen Ombudsmann der

Elternvereinigung FUB “Foéreningen for Utvecklingsstérda Barn, Ungdomar och
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Vuxna® (Verein fur entwicklungsgestorte Kinder, Jugendliche und Erwachsene)
begleitet (Barow 2002, 315). Obwohl die beiden sich aus so unterschiedlichen
Perspektiven mit dem Normalisierungsgedanken befassten, sollten sie beide
bedeutsam flr die theoretische Auseinandersetzung und die praktische Umsetzung
des Normalisierungsprinzips werden. Nirje (2003, 15) fihrte den ersten Versuch
einer systematischen Entfaltung des Normalisierungsgedankens durch. Er beschrieb
acht Bereiche, uber die sich Normalisierung erstrecken soll: ,normaler
Tagesrhythmus, Trennung von Arbeit-Wohnen-Freizeit, normaler Jahresrhythmus,
normaler Lebenslauf, Respektierung der Bedurfnisse geistig behinderter als normal,
angemessene Kontakte zwischen den Geschlechtern, normaler wirtschaftlicher
Standard, normale Standards der alltaglichen Wohn- und
Lebensbedingungen® (Thimm etal. 2005, 92). Fur Nirje bestand der
Normalisierungsgedanke darin, ein Mittel zur Verfigung zu stellen, das es Menschen
mit geistiger Behinderung ermdoglichen sollte, Errungenschaften und Bedingungen
des taglichen Lebens so zu nutzen, wie die Ubrige Bevolkerung (Thimm 2005, 20f).
Grunewald (1987, 247) sah die Starke des Normalisierungsprinzips in dessen
Einfachheit: ,Die Formel ‘ein Leben so normal wie mdglich” erwies sich als eine
verstandliche und konsensfahige Strategie, mit der im Laufe der Jahre insbesondere
die Umorganisierung und Renovierung der grof3en stationaren Einrichtungen sowie
der Aufbau kleinerer Versorgungsinstitutionen durchgesetzt werden konnte.”
Ericsson (1985, 10) nimmt kritisch Stellung zur praktischen Umsetzung des
Normalisierungsprinzips in Schweden und meint, dass es auch zur missbrauchlichen
Verwendung des Normalisierungsbegriffs kommen kann. Er fhrt aus, dass nicht von
Teilhabe am Leben der Gemeinschaft gesprochen werden kann, wenn ein Mensch
mit Behinderung zwar in der Gemeinschaft lebt, jedoch ohne die Hilfe zu bekommen,
die bendtigt wird, um wirklich am Leben der Gesellschaft teilzuhaben.

Normalisierung wird oft als ‘'schwedisches Modell” bezeichnet - nach Barow (2002,
320) handelt es sich jedoch um kein ausschlieBlich schwedisches Phanomen, gibt es
doch auch in vielen anderen europaischen Landern Bestrebungen, dem
Normalisierungsprinzip gerecht zu werden. Er raumt aber ein, dass politische,
okonomische, soziale wund kulturelle innerschwedische Besonderheiten die
Umsetzung erst mdglich gemacht haben. Zu diesen Besonderheiten zahlen nach
Barow (ebd.) die Errichtung des Wohlfahrtsstaates, wirtschaftliche und

geographische Faktoren, die ‘normalisierte” Losungen flir Wohnen, Schule usw.
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Okonomisch glnstiger werden lielien, sowie die starke Lobby der Elternvertretung
des FUB.

In jungerer Zeit befassten sich unter anderen der deutsche Heilpadagoge Thimm
(2005) und der schwedische Soziologe Lindqgvist (2011) mit dem Thema der
Normalisierung. Thimm (2005, 224) sieht neben der Deinstitutionalisierung,
Dezentralisierung, und Regionalisierung der Hilfen die Gemeinwesenorientierung,
d.h. ,Orientierung an nahen SozialrAumen mit einer Vielfalt an unterschiedlichen
Sozialbeziehungen® als leitenden Gesichtspunkt in der heutigen Zeit. Lindqvist (2011,
18f) erkennt den Normalisierungsgedanken in praktischen gesellschaftspolitischen
Reaktionen, wie z.B. staatlichen Subventionen zur barrierefreien Anpassung von
Wohnungen, fur Fahrtendienste und Heimhilfen, meint aber zu erkennen, dass der
eigentliche Begriff Normalisierung aus den politischen Zielen der Politik
verschwunden sei und schon seit den 1990er Jahren durch Begriffe wie ,Teilhabe®,

,Gleichberechtigung® und ,Selbstbestimmung® abgelost wurde.

Ekurs: Historische Hintergriinde zur schwedischen Behindertenpolitik

Nach Lindqgvist (2011, 9) war schon zu Beginn des 20. Jahrhunderts
Armutsbekampfung ein Thema in der schwedischen Sozialpolitik. Es galt, ein System
zu entwickeln, das ,sich um die wirklich Hilfebedurftigen auf eine humane und
ausreichende Weise kimmerte, und gleichzeitig ausreichend abschreckend war,
damit sich eigene Arbeit als bessere Versorgungsmoglichkeit erweisen
konne“ (Sjogren 1997, 86). Sogenannte Armenhauser beherbergten alte, kranke,
behinderte und alkoholkranke Menschen ohne jegliche Systematik, und ohne auf die
jeweiligen Bedurfnisse der Bewohnerlnnen einzugehen. Was diese Menschen
gemeinsam hatten war, dass sie sich nicht selbst versorgen konnten oder niemanden
hatten, der dies konnte. Durch Auflagen und Anforderungen, um in Genuss der
Hilfestellungen in den Armenhausern zu kommen, sollten die Bewohnerlnnen, die
allesamt als "Arme’ bezeichnet wurden, Zu »auglichen
Gesellschaftsmitburgern® erzogen werden (Lindqvist 2011, 9).

1928 formulierte Hansson seinen Plan weg von der damals gultigen Armenpolitik mit
ihren strengen Regeln hin zu einer generellen Wohlfahrtspolitik. In den 1930er

Jahren wurde eine Regelung zur Invaliditatsrente verabschiedet und eigene
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Anstalten fur Menschen mit Behinderungen wurden erdffnet (ebd., 11). Nach dem
zweiten Weltkrieg entwickelte sich die schwedische Wirtschaft so stark, dass bald
Bedarf an Arbeitskraft herrschte (Ericsson 2002, 24). Lindqgvist (2011, 14) sieht hier
ein Zusammentreffen von dkonomisch-politischen und sozialpolitischen Interessen:
Einerseits sollten die Arbeitskraftpotentiale, die in Menschen mit Behinderungen
ruhten, ausgeschopft werden, andererseits sollten Menschen mit Behinderungen die
Moglichkeit erhalten, zu gleichen Bedingungen wie Menschen ohne Behinderungen
am Arbeitsleben teilhaben konnen. Zu dieser Zeit, in dieser Konstellation entsteht
auch der Normalisierungsgedanke, der bereits im vorhergehenden Abschnitt dieses
Kapitels vorgestellt wurde.

Das Vertrauen in die segregierenden Institutionen war allerdings in den 1950er
Jahren noch sehr grol3, was sich nach Lindqvist (2011, 15) daran zeigt, dass diese
Institutionen zu dieser Zeit modernisiert und ausgebaut wurden. Parallel dazu
entwickelte sich der schwedische Wohlfahrtsstaat kontinuierlich und die 1950er bis
1970er Jahre werden als die Rekordjahre in der Wohlfahrtspolitik bezeichnet. In den
1970er Jahren kamen der Normalisierungs- und Integrationsgedanke zur praktischen
Anwendung: Anstalten wurden geschlossen und stattdessen wurden betreute
Wohngemeinschaften und Werkstatten geschaffen. Weiters wurde die Regelung fur
‘Behinderungsausgleich’ eingefuhrt, eine finanzielle Entschadigung, die Mehrkosten,
die im taglichen Leben durch die Behinderung entstehen, abdecken sollte (Lindqvist
2011, 17).

1993 wurde das Gesetz fur Unterstitzung und Service flir Menschen mit
Behinderungen (LSS) verabschiedet, das garantieren sollte, dass Menschen mit
Behinderungen die Unterstutzung erhalten, die sie bendtigen. In diesem Gesetz wird
Menschen mit Behinderungen ein Mitspracherecht garantiert, wenn es um die Wahl
der Betreuung geht. Im Jahr 1994 folgte das Gesetz flir den staatliche
Assistenzausgleich (LASS): Menschen mit Behinderung, die personliche Assistenz
bewilligt bekommen, kdnnen selbst bestimmen, welche Aufgaben der/die personliche
Assistenln Ubernehmen soll. Nachdem diese Gesetze nun schon nahezu 20 Jahre
lang in Kraft sind, zeigt sich nach Lindqvist (2011, 22), dass sich durch diese
Regelungen ganz neue Mdglichkeiten fur Menschen mit Behinderungen eroffnet
haben, ein Leben nach ihren Vorstellungen zu fuhren. Als wichtige Begriffe, die seit
den 1990er Jahren an Bedeutung gewonnen haben, erwiesen sich in diesem

Zusammenhang: ,Teilhabe®, ,Gleichberechtigung® und ,Selbstbestimmung®. Séder
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(2003, 195) sieht darin eine Veranderung der Perspektive von Normalisierung und

Integration hin zu sozialen Rechten.

1.4.2 Integration im heilpadagogischen Zusammenhang

Der Begriff Integration kann von ,integrare” und ,integer® abgeleitet und mit
.erganzen® bzw. ,vollstandig, ganz® Ubersetzt werden (Kobi 1999, 71), und ist
keineswegs ein nur der Padagogik zugehoriger Begriff, sondern wird in den
verschiedensten Wissenschaften, wie z.B. Mathematik, Philosophie, Psychologie und
Soziologie verwendet. In den 1960er Jahren beginnt auch die Padagogik, den Begriff
der Integration fur sich fruchtbar zu machen (ebd., 74). Nach Muth (1991, 4; zit.n.
Markowetz 2007, 211) kann Integration als ,die Gemeinsamkeit von behinderten und
nichtbehinderten Menschen in allen Lebensbereichen der Gesellschaft® verstanden
werden. Er bezeichnet Integration als ein ,Grundrecht im Zusammenleben der
Menschen® (ebd, 1 zit.n. Markowetz 2007, 211) und prasentiert bereits 1973 im
deutschen Bildungsrat Integration als ,eine der vordringlichen Aufgaben jedes
demokratischen Staates.*

Nach Markowetz (2007, 213) ist das Ziel aller integrativen Bemuhungen die
bestmogliche Teilhabe von Menschen mit Behinderung an gesellschaftlichen und
sozialen Prozessen, wie z.B. Familie, Kindergarten, Schule, Beruf, Freizeit und
Offentlichkeit. Integration stellt dabei eine Maoglichkeit dar, ,Handlungs- und
Erfahrungsfelder zu schaffen: ,alle Beteiligten stehen dabei in einem “verlasslichen
Kontakt® zueinander. Sie haben reichhaltig Gelegenheit miteinander zu kooperieren,
sich selbst, den Interaktionspartner und das Kollektiv kennenzulernen und “Ich-, Du-

und Wir-Kompetenzen® zu entfalten” (ebd.).

Die Schwierigkeit einer einheitlichen Begriffsbestimmung, die sich schon beim Begriff
Behinderung (siehe Kapitel 1.1.) erschlossen hat, wird auch bei einem Versuch der
Begriffsbestimmung von Integration deutlich: Je nach dem Verstandnis von
(Menschen mit) Behinderung ergeben sich verschiedenste Bestimmungen des
Begriffes Integration. Eine einheitliche Definition des Begriffes ist somit nicht moglich.
Nach Markowetz (2007, 211) lasst sich feststellen, dass der Begriff Integration
insbesondere dazu verwendet wurde, den Behinderungsbegriff und dessen

Verwendung in der Heilpddagogik kritisch zu hinterfragen. Das fihrte zu
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kontroversen Diskussionen in der Heilpadagogik. So kann nach Markowetz (2007,
235) Eberwein als einer der scharfsten Kritiker des Systems Heilpadagogik
bezeichnet werden. Eberwein (1995, 469) kritisiert die behindertenspezifische
Terminologie und Theoriebildung in der Heilpadagogik: Behinderung stellt flr ihn
keinen wissenschaftlichen Begriff dar. Nach Eberwein (2002, 424) stellt die
Verwendung des Begriffes Behinderung eine Degradierung von Menschen mit
Behinderungen zu Objekten dar. Er fordert die Abschaffung des
Behinderungsbegriffes, die  Aufgabe der padagogischen Teildisziplin
Sonderpadagogik sowie die Auflésung sonderpadagogischer Einrichtungen und
Ausbildungsgange (ebd.).

Bleidick (1995, 68) kritisiert Eberweins Forderungen massiv und entgegnet, dass sich
die Sonderpadagogik ,in ihrer kritischen Theoriebildung gerade von der
Sonderanthropologie distanziert und das Gemeinsame aller Menschen betont®. Er
weist auf die Abwendung vom medizinischen Modell hin, die sich in der
Sonderpadagogik vollzogen hat, und damit darauf, dass das von Eberwein kritisierte
Festhalten am Begriff Behinderung in der wissenschaftlichen Realitat nicht mehr
gegeben sei (ebd., 69).

Speck (1996, 66) stellt in seinem ,System Heilpadagogik® dar, ,dass jegliche
heilpadagogische Theorie sich nur als integrative Theorie legitimieren kann.
Integrationspadagogik kann daher nur als Bestandteil oder Dimension jeglicher
Heilpadagogik verstanden werden. Umgekehrt: Heilpadagogik als ganzheitliche
Padagogik ist eo ipso immer auch Integrationspadagogik.”

Markowetz (2007, 238) sieht in der Kontroverse zwischen Eberwein und Bleidick und
einigen anderen Sonderpadagogen in der Mitte der 1990er Jahre den Hohepunkt in
der Diskussion um den sogenannten Paradigmenwechsel erreicht. Seither sei Ruhe
eingekehrt und Markowetz (ebd., 239) stellt fest: ,bis auf weiteres scheint
insbesondere in der Praxis der Streit um den besseren Weg der professionellen Hin-
und Zuwendung von Menschen mit Behinderungen noch nicht Uberwunden und

Integration nach wie vor eine fundamentale handlungsleitende Zielperspektive.*

Im Folgenden mochte ich nun, auch im Hinblick auf das Thema dieser Diplomarbeit,
den Fokus auf Integrationsbestrebungen in Osterreich und Schweden richten.
Die Integration und Inklusion von Kindern mit Behinderung stellen einen

Bildungsauftrag in allen europaischen Landern dar (Hausotter 2008, 75). Den
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internationalen Deklarationen, u.a. der bereits erwahnten "Salamanca Statement and
Framework for Actions” der UNESCO zufolge ,sollen alle Menschen ein Recht auf
Bildung und auf gleiche Bildungschancen haben, d.h. es muss eine allgemeine
Bildung ermdglicht werden® (ebd.). Zur Umsetzung dieser Deklarationen bedarf es
der strukturellen Veranderung der Schulsysteme, um das gemeinsame Lernen aller
Kinder zu ermoglichen (ebd.).

Nach Hausotter (2008, 79) hat in allen europaischen Landern eine Entwicklung
stattgefunden. So erfolgt die Orientierung heute an Fahigkeiten statt Defiziten und es
geht um Teilhabe und Partizipation. Im Bereich der Schule wird heute von Special
Needs, sonderpadagogischem Forderbedarf, und nicht mehr  von
Sonderschulbedurftigkeit gesprochen (ebd.). Hausotter macht auch darauf
aufmerksam, dass man nicht davon ausgehen kann, dass innerhalb Europas ein
Konsens Uber das Verstandnis von Integration und Inklusion besteht (ebd.). Da ich
im Rahmen dieser Diplomarbeit nicht alle europaischen Lander in Bezug auf
Integration beleuchten kann, mochte ich im Folgenden, auch in Hinblick darauf, dass
es in der vorliegenden Arbeit sowohl um Schweden als auch um Osterreich geht, die
Integrationsbestrebungen in diesen beiden Landern einer genaueren Betrachtung
unterziehen. Hier mochte ich vorweg anmerken, dass ich nicht den Anspruch einer
direkten Vergleichsstudie erhebe, sondern lediglich die Bedingungen und
Entwicklungen in Bezug auf Integration in diesen beiden Landern vorstellen mochte.
Aus den Unterschieden der Schulsysteme der beiden Lander ergibt sich auch die

nicht analoge Darstellung im folgenden Teil dieses Kapitels.

Integrationsbestrebungen in Osterreich

In Osterreich besteht eine neunjahrige Schulpflicht, wobei zwischen Primar- und
Sekundarbereich unterschieden wird (Hausotter 2000, 67). Im Sekundarbereich gibt
es neben der allgemein bildenden héheren Schule eine Hauptschule (ebd.) und seit
dem Schuljahr 2008/2009 eine Neue Mittelschule als Schulversuch (0.A. 2012, [2]).

Bereits in den 1970er Jahren gab es erste integrative Schulversuche, die jedoch
wieder eingestellt wurden (Rutte 2000, 205). In den 1980er Jahren jedoch, die Rutte
(ebd., 206) als ,kampferisch® bezeichnet, wurden ausgehend von Eltern und
Lehrerlnnen Initiativen zur schulischen Integration von Kindern mit Behinderung

gestartet. So startete im Herbst 1984 die erste Integrationsklasse Osterreichs, der
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weitere folgen sollten (ebd, 206f). 1987 erfolgte der Beschluss der 11. Novelle der
Schulgesetze (ebd.), die eine Erweiterung der Schulversuche umfasste, und 1992
erklarte der damalige Unterrichtsminister Rudolf Scholten im Rahmen der
Schulreformkommission: ,In Abkehr von der bisher verfolgten Zielsetzung, in
gesonderten Bildungseinrichtungen die bestmoégliche Schule fiir behinderte Kinder zu
entwickeln, sieht das Unterrichtsministerium die Entwicklung einer Schule unter
Einschluss aller Kinder als zentrale Notwendigkeit zur Wahrung des Wohles
behinderter wie nichtbehinderter Kinder (Scholten 1992, 23 zit. n. Rutte 2000, 207).
Mit dem Inkrafttreten der 15. Schulgesetznovelle im Jahre 1993 wurde die Basis fur
die Integration von Kindern mit Behinderung in der Volksschule geschaffen (Rutte
2000, 208). So konnten ab diesem Zeitpunkt die Eltern von Kindern mit Behinderung
bestimmen, ob ihr Kind in einer Regelschule integrativ beschult oder eine
Sonderschule besuchen soll. Dies galt jedoch nur fir die Volksschule, erst 1996
wurde im Rahmen der 17. Schulgesetznovelle die Integration auch auf die
Sekundarstufe | erweitert (ebd. 211). Nach Rutte schritt die Integration von
Pflichtschulerlnnen schnell voran, so waren Ende der 1990er Jahre bereits ,fast die
Halfte aller Pflichtschulerlnnen mit “sonderpadagogischem Foérderbedarf”
integriert* (ebd., 208, Hervorhebung im Original). Sonderpadagogischer Forderbedarf
besteht bei Kindern, die ,infolge einer physischen oder psychischen Behinderung
dem Unterricht der Regelschule ohne sonderpadagogische Foérderung nicht zu
folgen“ vermogen (ebd., 209). Schilerlnnen mit sonderpadagogischem Forderbedarf
werden grundsatzlich nach dem Lehrplan der Regelschule unterrichtet. Falls dies
eine Uberforderung der betroffenen Schiilerinnen darstellt, erfolgt der Unterricht
anhand des fur die Sonderschule geltenden Lehrplans (ebd.).

Umgesetzt wird die Integration in sogenannten Integrationsklassen oder
Stutzlehrerklassen (Hausotter 2000, 67). Die Anzahl der Schilerlnnen in einer
Integrationsklasse ,darf 30 nicht Ubersteigen und 10 nicht unterschreiten; es sollen
nicht mehr als 5 Kinder mit SPF unterrichtet werden, wobei auf Art und Ausmal} der
Behinderung Rucksicht zu nehmen ist* (Rutte 2000, 210). Die Unterrichtserteilung
erfolgt durch zwei im Team arbeitende Lehrerinnen (Hausotter 2000, 67). In
Stutzlehrerklassen wird der Klassenlehrer/ die Klassenlehrerin nicht wahrend der
gesamten Unterrichtszeit von einem/ einer zweiten Lehrerln unterstiutzt (ebd., 68). In
diesen Stutzlehrerklassen werden ein bis maximal drei Schilerlnnen mit
sonderpadagogischem Forderbedarf unterrichtet (ebd., 67f). Rutte (2000, 210)
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kritisiert am Modell der Stutzlehrerklassen, dass es haufig zum Einsatz der
Stutzlehrerlinnen an mehreren Schulen kommt, was zu Schwierigkeiten bei der
Planung und Kommunikation mit den Klassenlehrerlnnen fihren kann. Ein weiteres
schulisches Modell soll zur Integration von Kindern mit Behinderung beitragen: das
sonderpadagogische Zentrum. Dabei handelt es sich um Sonderschulen, die
sonderpadagogische Malinahmen bereitstellen und koordinieren sollen (ebd.).
AbschlieRend kann festgehalten werden, dass nach Angaben der European Agency
(2006 zit. n. Hausotter 2008, 82) 3,5% aller Schulerlnnen sonderpadagogischen
Forderbedarf haben, wobei 54% dieser Schulerinnen integrativ und 46% segregiert

beschult werden.

Integrationsbestrebungen in Schweden

Auch in Schweden besteht das System einer neunjahrigen Pflichtschule (Hausotter
2000, 71). Dabei handelt es sich um eine Einheitsschule und ,diese "Schule fur alle”
stand schon in den 1960er Jahren unter dem damaligen Bildungsminister Olof Palme
(Kurpjoweit 2004, 5 zit. n.
Engelhardt/Ellinger 2006, 3). Auch heute ist das Hauptziel dieser Schulform, allen

13

fur das Prinzip der Chancengleichheit

Kindern eine bestmdgliche Ausbildung zu ermoglichen (Engelhardt/Ellinger 2006, 5).
sintegration aller Schuler ist bis heute die leitende Ideologie im schwedischen
Schulsystem® (ebd.). Nach Engelhardt und Ellinger (2006, 3) besuchen 98% aller
Kinder zwischen 7 und 16 Jahren diese Schule, wobei es sich um Ganztagsschulen
handelt, d.h. die Schilerlnnen lernen nicht nur gemeinsam, sondern betreiben u.a.
Sport gemeinsam. Nach Angaben der European Agency (2006 zit. n. Hausotter 2008,
82) haben 1,5% aller schwedischen Schilerlnnen sonderpadagogischen
Forderbedarf, wobei 96% dieser Schilerinnen integrativ und lediglich 4% segregiert
beschult werden. Jedoch miussen den Ergebnissen der empirisch-qualitativen Studie
von Engelhardt und Ellinger zufolge, die durch Unterrichtsbeobachtung in 20
unterschiedlichen Klassen in funf verschiedenen Schulen durchgefihrt wurde,
zufolge ,alle Vermutungen, dass der gemeinsame Unterricht von behinderten und
nicht behinderten  Schulern  zur  alltaglichen  Praxis gehort, negiert
werden® (Engelhardt/Ellinger 2006, 5). So besuchen die meisten Schilerlnnen mit
sonderpadagogischem Forderbedarf nicht eine Regelklasse der Einheitsschule

sondern eine Sonderschulklasse, die sich entweder im Gebaude der Einheitsschule
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oder in einem am gleichen Grundstlick befindlichen Gebaude befindet (ebd.). D.h.
eine Schule fiir alle stellt sozusagen das Schulgebaude dar, in dem alle
Schulerlnnen, jedoch nicht alle integrativ in Regelschulklassen, unterrichtet werden
(Engelhardt/Ellinger 2006, 11). Nach Wahlstrom (2002, 22) wurden im Schuljahr
2000/2001 nur 16% aller Schilerlnnen mit sonderpadagogischem Fdrderbedarf in
Regelklassen integrativ unterrichtet.

Grundsatzlich kann im Zusammenhang mit den Sonderschulklassen zwischen
sogenannten Grundsonderschulklassen fur Schulerlnnen mit sonderpadagogischem
Forderbedarf, ,von denen aber angenommen wird, dass sie Lesen und Schreiben
lernen ... kénnen®, und Trainingsschulklassen fir Schilerlnnen, denen diese
Kapazitaten aufgrund eines Gutachtens abgesprochen werden, unterschieden
werden (Engelhardt/Ellinger 2006, 5). Sowohl bei den Lehrplanen, die von der
jeweiligen Schule fur die Schulerlnnen mit sonderpadagogischem Foérderbedarf
erstellt werden, als auch bei der Beurteilung selbst gibt es Unterschiede zwischen
Regelklassen und Grundsonderschul- und Trainingsklassen. So erfolgt die
Beurteilung in den Regelklassen anhand einer ,dreistufigen Skala (‘genugend’, "gut’
und ‘sehr gut’)“ (ebd., 8), die Beurteilung der Schulerinnen der Grundsonder- und
Trainingsklassen anhand einer ,zweistufigen Skala (‘genidgend” und ‘gut’)* (ebd.).
Schulerlnnen, die eine Grundsonder- oder Trainingsklasse besuchen, haben die
Moglichkeit, freiwillig ein 10. Schuljahr zu absolvieren (ebd.). Im Anschluss an die
Grundschule haben alle Schulerlnnen die Moglichkeit, ein Gymnasium zu besuchen
(Ellinger/Engelhardt 2006, 83). Auch im Fall des Gymnasiums gibt es eine
Gymnasialsonderschule fur Schuilerlnnen mit sonderpadagogischem Foérderbedarf
(Engelhardt/Ellinger 2006, 8). Diese Sonderform des Gymnasiums umfasst vier,
anstatt der im Gymnasium vorgesehenen drei Schuljahre.

Das Prinzip der individuellen Foérderung jeder/s einzelnen Schilerln ist im
schwedischen Schulsystem von besonderer Bedeutung (ebd., 9). Im Sinne dieses
Prinzips arbeiten die Schilerlnnen vorwiegend allein oder in Gruppen, wohingegen
Frontalunterricht nur sehr begrenzt eingesetzt wird (ebd.). Ein gemeinsamer
Unterricht, teilweise auch mit Schilerlnnen der Gymnasialsonderschulklassen,
erfolgt nur in den Fachern Musik, Sport und Werken (ebd.).

Weitere BerUhrungsmomente zwischen Schulerlnnen mit Behinderung und

Schulerlnnen ohne Behinderung entstehen wahrend des Mittagessens, bei
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sportlichen Angeboten und bei der Nachmittagsbetreuung. Hier besteht die

Moglichkeit, dass ,die Lebenswelten“ zusammenrucken (ebd., 11).

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass in Schweden zwar alle
Schulerlnnen eine Schule fiir alle besuchen, dies jedoch nicht bedeutet, dass alle
Schulerlnnen gemeinsam integrativ unterrichtet werden. Wenn Integration im Sinne
von Feuser (2000, 1f) so verstanden wird, dass ,alle Kinder und Schuler in
Kooperation miteinander auf ihnrem jeweiligen Entwicklungsniveau an und mit einem
‘gemeinsamen Gegenstand” spielen, lernen und arbeiten“ (ebd.), so entspricht das
schwedische Schulsystem nicht diesen Anforderungen. Schilerlnnen an
schwedischen Schulen werden einerseits individualisiert und differenziert unterrichtet
bzw. lernen individualisiert und differenziert, andererseits kann die Freizeit wahrend
des Essens und am Nachmittag gemeinsam, d.h. mit Schilerlnnen mit und

Schulerlnnen ohne Behinderung erlebt werden (ebd.).

1.4.3 Inklusion

In der padagogischen Fachliteratur werden die Begriffe Integration und Inklusion oft
zusammenhangend verwendet. Hildeschmidt (2004 zit.n. Markowetz 2007, 220)
kritisiert, dass sogar in Fachkreisen der Begriff Integration unreflektiert gegen
Inklusion ausgetauscht wird, bzw. dass einfach zwischen den Begriffen gewechselt
wird. Hier sei angemerkt, dass der Begriff Inklusion im ,Salamanca Statement and
Framework for Actions® der UNESCO (1994, 1995) in den Vordergrund geruckt,
dieses Dokument von 92 Regierungen unterzeichnet wurde und nachhaltigen
Einfluss auf die Schul- und Bildungspolitik in Europa hat, jedoch auch hier eine
prazise Definition von Inklusion nicht erfolgte. So wurde in der deutschen
Ubersetzung der 6sterreichischen UNESCO Kommission Inklusion fast durchgehend

mit Integration Ubersetzt (Markowetz 2007, 219).

Fir Hinz (2004, 46f) ist das ,Einbezogensein als vollwertiges Mitglied der
Gesellschaft und eben nicht das Einbezogenwerden als neues Mitglied in die
Gesellschaft® im Zusammenhang mit Inklusion von besonderer Bedeutung. Sander

versteht ,Inklusion als optimierte und erweiterte Integration® (2004, 149 zit.) und
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spricht infolgedessen von inklusiver Padagogik, inklusiver Bildung und inklusiver
Schule.

Nach Markowetz (2007, 212) besteht der Unterschied zwischen Integration und
Inklusion darin, dass bei Integration Menschen mit Behinderungen, die aus dem
sozialen System ausgeschlossen waren, integriert werden, bei Inklusion es, durch
Anerkennung von Gleichheit und Verschiedenheit und der Forderung nach
Einbezogenheit aller Menschen als vollwertige Gesellschaftsmitglieder, es erst gar
nicht zur Ausgrenzung kommt. In diesem Sinne sieht Dreher (2000, 56) nicht nur
neue Perspektiven fur die Sonderpadagogik oder Padagogik, sondern eine
,Gesellschaft fur alle Menschen®. Inklusion bezieht sich demnach nicht nur auf
Menschen mit Behinderungen, sondern bezieht sich vielmehr auf alle Dimensionen
von Heterogenitat, wie unter anderem ,ability, gender, ethnicity, nationality, first
language, races, classes, religions, sexual orientation, physical condiditions® (Hinz
2004, 46).

Markowetz (2007, 223) gibt zu bedenken, dass Inklusion die Vision einer
Gesellschaft, in der es gar nicht zu Ausgrenzungen kommt zum Ausdruck bringt.
Solange  Ausgrenzungen jedoch noch Realitat sind, seien ,soziale
Integrationsbemuhungen zwingend notwendig und damit auch die Verwendung des
Begriffs Integration angebracht und legitim®. ,Integration ist deshalb eine real
existierende Vorstufe von Inklusion und als offensichtlich notwendiger Schritt in

Richtung zu einem umfassenden Inklusionsverstandnis anzuerkennen® (ebd.).

2 Einstellung

In diesem Kapitel soll der sozialpsychologische Begriff Einstellung naher beleuchtet
werden. Es wird ein Versuch der Begriffsklarung unternommen, um danach das
Komponentenmodell von Rosenberg und Hovland aus dem Jahre 1960 naher zu
beleuchten. Im Anschluss daran soll konkret auf Einstellungen zu Menschen mit
Behinderungen eingegangen werden. Im darauffolgenden Teil dieses Kapitels sollen
empirische Studien sowohl aus dem deutschsprachigen Raum als auch aus

Schweden vorgestellt werden.
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2.1 Der Versuch einer Begriffsklarung

Im Folgenden soll nun ein Versuch einer Klarung des Begriffes Einstellung erfolgen.
Hierbei ist festzustellen, dass es sich beim Begriff der Einstellung um einen
klassischen  Begriff der Sozialpsychologie handelt. Die theoretische
Auseinandersetzung mit dem Begriff der Einstellung im sozialpsychologischen
Kontext hat eine lange Tradition (Triandis 1975,3). Bereits 1918 wurde die
Sozialpsychologie ,als die wissenschaftliche Erforschung von Einstellungen
definiert® (Thomas/Znaniecki 1918 zit. n. Triandis 1975, 3). Vor diesem
sozialpsychologischen Hintergrund sind auch die Auseinandersetzungen mit dem

Begriff Einstellung in dieser Diplomarbeit zu sehen.

Bei naherer Betrachtung des Begriffes der Einstellung sto3t man in der Literatur auf
eine Vielzahl von unterschiedlichen Ansatzen zur Begriffsbestimmung, wobei sowohl
Gemeinsamkeiten als auch Unterschiede zu erkennen sind. Bei einigen Arbeiten liegt
der Fokus der Forschung auf dem Zusammenhang zwischen Einstellung und
Verhalten, z.B. bei Allports Studie aus dem Jahre 1935, bei anderen steht die
Einstellungsanderung, z.B. in Rosenbergs und Hovlands Untersuchung aus dem
Jahre 1960, im Vordergrund. Eine weitere Unterscheidungsmoglichkeit zeigen
Atkinson u.a. (2001, 613) auf, so sehen manche Autoren die Einstellung als
eindimensionalen, affektiv wertenden Begriff, wahrend andere Begriffsbestimmungen
bevorzugen, wonach Einstellungen ,eine kognitive und ein affektive Komponente
umfassen®. Allerdings ,beinhalten Einstellungen nach Meinung der meisten
Sozialpsychologen sowohl kognitive, affektive als auch verhaltensbezogene
Komponenten® (ebd.). Ohne den Anspruch auf Vollstandigkeit zu erheben, mochte
ich im Folgenden einige ausgewahlte Ansatze zur Begriffsbestimmung naher

vorstellen.

Katz und Stotland (1959, 428 zit. n. Nekola 1989, 22) beschreiben Einstellung als
,die Tendenz oder Pradisposition eines Individuums ..., einen Gegenstand oder das
Symbol, das fur diesen Gegenstand steht, in bestimmter Weise zu bewerten.” Auch
fur Herkner (1991, 181), in Anlehnung an das Einstellungskonzept von Thurstone
aus dem Jahre 1931, gilt die Bewertung als zentrale Komponente in Bezug auf die

Einstellung: So ist ,die Einstellung einer Person zu einem Objekt ihre (subjektive)
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Bewertung des Objekts.“ Sowohl bei der Begriffsbestimmung von Katz und Stotland
(1959, 428 zit. n. Nekola 1989, 22) als auch bei der Begriffsbestimmung von Herkner
(1991, 181) ist sehr klar der eindimensionale, bewertende Zugang ersichtlich. Hier
sei kritisch angemerkt, dass dieser eindimensionale Zugang der Komplexitat des
Konstruktes Einstellung nicht nachkommen kann.

Im Folgenden werden Begriffsbestimmungen mit mehrdimensionalem Charakter
vorgestellt: Schon Allport (1935, 810 zit. n. Guttler 2003, 99) erschliel3t den Begriff
der Einstellung mehrdimensional: ,Eine Einstellung ist ein durch Erfahrung
organisierter, psychischer und neurologischer Status der Bereitschaft, der einen
richtenden oder dynamischen Einfluss auf die Reaktion eines Individuums gegenuber
allen Objekten und Situationen, mit denen es verbunden ist, ausubt.“ Nach Allport
(ebd.) resultieren Einstellungen demnach aus Erfahrungen, die das Individuum auch
in seinen Handlungen beeinflussen. Auch Mummendey (1979, 199) bezieht mehrere
Einstellungskomponenten in seine Begriffsbestimmung mit ein. Fir ihn sind
Einstellungen: ,relativ  Uberdauernde = Wahrnehmungs-, Bewertungs- und
Handlungstendenzen gegenuber sozialen Gegenstanden, also z.B. bestimmte
Wahrnehmungen der Mitglieder einer Gruppe ..., verbunden mit bestimmten
Bewertungen dieser Personen ... und bestimmten Handlungstendenzen oder
Verhaltensabsichten gegenuber diesen Personen.” Anhand der beiden letzten
Begriffsbestimmungen ist erkenntlich, dass auf eine Wahrnehmung die Wertung
einer Situation oder Person erfolgt. Diese Wertung wiederum hat entscheidenden
Einfluss auf das Handeln des Individuums.

Fir die vorliegende Arbeit wurde die Begriffsbestimmung von Krech, Crutchfield und
Balachey (1962, 177 zit. n. Cloerkes 2007, 104) ubernommen, die ebenfalls einen
mehrdimensionalen Charakter aufweist: ,Eine Einstellung ist ein stabiles System von
positiven oder negativen Bewertungen, geflihlsmaRigen Haltungen und
Handlungstendenzen in Bezug auf ein soziales Objekt.” Diese Begriffsbestimmung
von Krech u.a. (ebd.) bezieht sich, wie viele andere Begriffsbestimmungen, die von
einer Mehrdimensionalitat der Einstellung ausgehen, auf das
Dreikomponentenmodell von Rosenberg und Hovland aus dem Jahre 1960. Da
dieses Dreikomponentenmodell von zentraler Bedeutung fur diese Diplomarbeit ist,
erfolgt im folgenden Teil eine Auseinandersetzung mit den drei Komponenten einer

Einstellung.
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2.2 Die Komponenten einer Einstellung

Wie schon erwahnt stimmen die meisten Einstellungstheoretikerlnnen darin Gberein,
dass es sich bei Einstellungen um eine ,enge Verflechtung von Uberzeugungen,
Geflihlen und Verhaltensweisen handelt” (Atkinson u.a. 2001, 613). Diesen Kriterien
Folge tragt das Dreikomponentenmodell von Rosenberg und Hovland aus dem Jahre
1960, welches drei Komponenten einer Einstellung umfasst, die ,affektive, die
kognitive und die konative Komponente der Einstellung® (Troster 1990, 57). Im
Rahmen dieses Konzeptes werden Einstellungen als intervenierende Variablen
angesehen, die nicht direkt beobachtbar sind, sondern rickgeschlossen werden
mussen (Ellinger/Koch 2006, 225). Unter anderen beschreiben Troster (1990, 57)
und Cloerkes (2007, 104) diese drei Komponenten einer Einstellung:

Die kognitive Komponente umfasst Vorstellungen, Gedanken und Mutmalungen
uber das Einstellungsobjekt (Troster 1990, 57). Cloerkes (2007, 104) bezeichnet die
kognitive Komponente auch als ,Wissenskomponente® und schlief3t in diese sowohl
Vorstellungen, Uberzeugungen, bewertende Urteile, als auch eine spezifische Weise
der Wahrnehmung des Einstellungsobjektes mit ein.

Die affektive Komponente, von Cloerkes (ebd.) auch als
,Gefuhlskomponente® bezeichnet, beinhaltet den emotionalen Aspekt, subjektive
Bewertungen und .gefuhlsmafliige Reaktionen, die das Einstellungsobjekt
hervorruft” (Troster, 1990, 57). Im Hinblick auf das Thema dieser Diplomarbeit,
mdchte ich festhalten, dass sowohl Troster (1990, 58) als auch Cloerkes (2007, 104)
auf die besondere Wichtigkeit der affektiven Komponente im Zusammenhang mit der
Einstellung zu Menschen mit Behinderung hinweisen. Nach Cloerkes (ebd.) kann die
affektive Komponente ,als Kern einer sozialen Einstellung“ verstanden werden.

Die konative oder aktionale Komponente, von Cloerkes (ebd.) auch
,Handlungskomponente® genannt, zielt nach Cloerkes (ebd.) auf ,die
Verhaltensintentionen oder Handlungstendenzen des Individuums gegenuber einem
Einstellungsobjekt® ab. Nach Troster (1990, 57) beinhaltet die konative Komponente

,den verhaltenssteuernden bzw. motivierenden Einfluss der Einstellung.”

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass die drei Komponenten einer
Einstellung im Allgemeinen in einer engen Beziehung zueinander stehen, sozusagen

als ,miteinander verbunden, gegenseitig voneinander abhangig und ... als ein
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System oder als ein Netzwerk beziglich eines spezifischen Einstellungsobjektes
aufgefasst werden® konnen (Guttler 2003, 103). Nach Troster (1990, 57f) gehen
Rosenberg und Hovland (1960, 1971) von der Annahme aus, dass ,in der Regel die
drei Komponenten einer Einstellung in einer konsistenten Beziehung zueinander
stehen oder zu einer Konsistenz tendieren.” Demnach konnte man davon ausgehen,
dass jemand, der positive Bilder zu Menschen mit Behinderungen hat (kognitive
Komponente), diesen Menschen auch positive Gefuhle entgegenbringt (affektive
Komponente) und in Bezug auf sein Verhalten bestrebt ist, Menschen mit
Behinderungen zu unterstitzen (Troster 1990, 57f).

,Aus der Grundannahme der Konsistenz der drei Einstellungskomponenten folgt
beispielsweise, dass eine Anderung einer Komponente gleichsinnige Anderungen
der beiden anderen Komponenten nach sich zieht, um einen Gleichgewichtszustand
zu bewahren oder wiederherzustellen (ebd., 58). Diese theoretische Uberlegung hat
eine zentrale Relevanz auch in Hinsicht auf die Veranderung der Einstellung zu
Menschen mit Behinderung. So hatte eine positive Veranderung der kognitiven
Komponente (durch z.B. Information Uber Menschen mit Behinderung) auch
Auswirkungen auf die affektive und konative Komponente. Diese Annahme einer
Konsistenz sollte nicht ohne Ricksichtnahme auf die Komplexitat von Einstellungen
ubernommen werden. In der praktischen Umsetzung stellt sich diese Annahme
gerade in Bezug auf Einstellungen zu Menschen mit Behinderung nicht problemlos
dar. Darauf soll im Abschnitt 2.3 dieser Arbeit genauer eingegangen werden.

Nach Triandis (1975, 5), der zwar auch von einer engen Beziehung der
Komponenten zueinander ausgeht, besteht jedoch auch die Madoglichkeit einer
Inkonsistenz der Komponenten. Guttler (2003, 103) unterscheidet in diesem
Zusammenhang ,balancierte, stabile, homogene Einstellungen®, wenn die
Komponenten eine hohe Konsistenz aufweisen, von ,ambivalenten Einstellungen®.
Im Falle der ambivalenten Einstellungen weisen die drei Komponenten eben keine
hohe Konsistenz auf oder wie Guttler (ebd.) es beschreibt: ,die drei Komponenten

nicht stimmig sind.”
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2.3 Einstellung gegenuber Menschen mit Behinderung

Nachdem im ersten Teil dieses Kapitels eine allgemeine Auseinandersetzung mit
dem Begriff der Einstellung erfolgte, sollen nun Einstellungen zu Menschen mit

Behinderungen im Speziellen im Fokus des Interesses stehen.

Troster (1990, 56) nimmt in seiner Begriffsbestimmung von Einstellung zu Menschen
mit Behinderungen Bezug auf das schon beschriebene Dreikomponentenmodell. So
kann darunter:
,zunachst eine dauerhafte, Gber unterschiedliche Situationen und Zeitpunkte
hinweg stabile Disposition verstanden werden, auf behinderte Personen mit
positiven oder negativen Gefuhlen zu reagieren, vorteilhafte oder
unvorteilhafte Meinungen Uber sie zu vertreten und sich gegenlber
behinderten Menschen in zugewandter oder ablehnender Weise zu verhalten.
Die Einstellung gegenuber Behinderten wird also als eine relativ
uberdauernde, transsituationale Reaktions- und Verhaltensbereitschaft
gegenuber behinderten Personen betrachtet” (Troster 1990, 56).
Troster weist in dieser Begriffsbestimmung sowohl auf eine zeitliche als auch auf
eine situationsubergreifende Dimension der Einstellung zu Menschen mit
Behinderungen hin.
Nach dieser einleitenden Begriffsbestimmung, die ich meiner Arbeit zugrunde lege,
mochte ich erneut Cloerkes Begriffsbestimmung einer sozialen Reaktion in
Erinnerung rufen, da diese im folgenden Teil der Arbeit eine wesentliche Rolle spielt:
Der Begriff ,Soziale Reaktion“ beinhaltet laut Cloerkes (2007, 103) ,insbesondere die
Gesamtheit der Einstellungen und Verhaltensweisen auf der informellen Ebene der

zwischenmenschlichen Interaktionen.”
Im folgenden Teil sollen nun die Determinanten der Einstellung zu Menschen mit

Behinderungen, also die Faktoren, die Einfluss auf die positiven oder negativen

Einstellungen zu Menschen mit Behinderungen haben, naher beleuchtet werden.
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2.3.1 Determinanten der Einstellung zu Menschen mit Behinderungen

Cloerkes (2007, 105f) beschreibt Determinanten, die Einfluss auf die Einstellung zu
Menschen mit Behinderungen:

- Art der Behinderung

- Sozio-6konomische und demographische Variablen

- Personlichkeitsmerkmale der Einstellungssubjekte

- Kontakt zu Menschen mit Behinderung und

- Kulturelle Bedingtheit der Einstellungen

Art der Behinderung

Nach Cloerkes (2007, 105) hat die Art der Behinderung eine wesentliche Bedeutung
fur die Einstellung zu Menschen mit Behinderung. So werden nach Cloerkes (ebd.)
Menschen mit korperlichen Behinderungen deutlich glnstiger bewertet als Menschen
mit geistiger oder psychischer Behinderung. Auch Troster (1990, 24) stellt fest, dass
nicht davon ausgegangen werden kann, dass ,das soziale Verhalten gegenuber
Menschen mit unterschiedlichen Behinderungen gleichartig ist.“ Troster (1990, 25)
verweist auf eine Untersuchung von Shears und Jensema, die 1969 publiziert wurde
und in der der Versuch der Erstellung einer Rangordnung von sozialen Distanzen
erfolgt. Nach den Ergebnissen dieser Untersuchung besteht die geringste soziale
Distanz hinsichtlich der Akzeptierungsbereitschaft zu Personen im Rollstuhl,
Personen mit Amputationen und blinden Personen, gefolgt von Gehdrlosen und
Personen mit Sprachbehinderung. Die grof3te soziale Distanz von Nichtbehinderten
kann zu Menschen mit psychischer Erkrankung und Menschen mit geistiger

Behinderung festgestellt werden (ebd.).

Nach Cloerkes (1985, 177) stellt die Sichtbarkeit (Visibilitat) den wichtigsten
behinderungsspezifischen Aspekt in Bezug auf soziale Reaktionen dar. Demnach
rufen sichtbare Abweichungen besonders negative Reaktionen hervor (Cloerkes
2007,8). So werden Menschen, deren Behinderung stark sichtbar ist, wie z.B.
Menschen mit einer Gesichtsentstellung, besonders negativ bewertet. Wobei
Cloerkes (ebd.) darauf hinweist, dass sich Sichtbarkeit nicht nur auf die visuelle

Wahrnehmung bezieht, sondern das Merkmal des Einstellungsobjektes (in diesem
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Fall des Menschen mit Behinderung) ,Stimulusqualitat haben muss. D.h. dass
dieses Merkmal eine Spontanreaktion hervorruft. Auch Troster (1990, 29) sieht in der
Auffalligkeit der Behinderung eine bedeutsame Determinante der sozialen Reaktion
gegenuber Menschen mit Behinderung.

Cloerkes (2007, 105) schreibt der Schwere der Behinderung im Zusammenhang mit
der Entstehung von Einstellungen keine wesentliche Bedeutung zu. Hier mdchte ich
auf ein Beispiel, das schon in Kapitel 1 beschrieben wurde, zurickkommen. Obwohl
es sich bei Blindheit um eine schwere Behinderung im medizinischen Sinne handelt,
stellen sich die sozialen Reaktionen auf blinde Personen als moderat dar (Cloerkes
2007, 8). Cloerkes (1985, 174) gibt in Anlehnung an Gottlieb und Sipersteins
Publikation aus dem Jahre 1976 jedoch zu bedenken, dass die sozialen Reaktionen
auf Menschen mit geistiger Behinderung mit zunehmendem Grad der Behinderung
negativ ausfallen.

Neben der Sichtbarkeit der Behinderung betont Cloerkes (2007, 105) auch die
wesentliche Bedeutung des Ausmalies der Beeintrachtigung von gesellschaftlich
hoch bewerteten Funktionsleistungen, also funktionale Beeintrdchtigungen. In
unserer Gesellschaft haben Funktionsleistungen wie z.B. Kontakt- und
Kommunikationsfahigkeit, Mobilitat, Flexibilitat und Intelligenz einen hohen
Stellenwert. Eine Beeintrachtigung dieser Funktionsleistungen hat eine negative

soziale Reaktion zur Folge (ebd.).

Sozio-6konomische bzw. demographische Merkmale der Einstellungssujekte

Nach Cloerkes (2007, 105) haben sozio-Okonomische bzw. demographische
Merkmale der Einstellungssubjekte eine untergeordnete Bedeutung.
Erwahnenswerte Zusammenhange lassen sich lediglich bei den Variablen
Geschlecht und Lebensalter festhalten, demnach scheinen Frauen Menschen mit
Behinderung eher zu akzeptieren als Manner. Hinsichtlich des Lebensalters durften
jungere Personen positiver eingestellt sein als altere Personen (ebd.). Die
Beurteilung der Bedeutung der Variablen Bildungsgrad, Wissen uber Menschen mit
Behinderung und Schichtzugehorigkeit ist nach Cloerkes (2007, 105) aufgrund
zahlreicher Widersprtche und methodischer Mangel der Einstellungsuntersuchungen
nicht moéglich. Nach Cloerkes (ebd.) kann jedoch festgehalten werden, dass ,ein

héherer Bildungsgrad und sozio-Okonomischer Status in Verbindung mit viel
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Faktenwissen Uber Behinderte noch lange nicht eine positive Haltung zu bewirken
braucht.“ Nach Cloerkes (ebd.) lassen sich keine Beziehungen zwischen den
Einstellungen zu Menschen mit Behinderung und den Variablen Beruf, ethnische

Herkunft, Wohnort und Familienstand herstellen.

Persénlichkeitsmerkmale der Einstellungssubjekte

Die Bedeutung einzelner Personlichkeitsmerkmale der Einstellungssubjekte fur die
Einstellung dieser Personen zu Menschen mit Behinderung wird in Fachkreisen
unterschiedlich bewertet (Cloerkes 2007, 105). Cloerkes (ebd.) halt eine ,genauere
Kenntnis der Zusammenhange zwischen Personlichkeitsmerkmalen und
Einstellungen zu Behinderten® fur winschenswert. Er verweist in Anlehnung an
Studien in diesem Kontext von Bachtold aus dem Jahre 1981, Cloerkes aus dem
Jahre 1981 und Fries aus dem Jahre 1991, auf die Annahme, dass ,besonders ich-
schwache, angstliche, dogmatische und ambiguitatsintolerante Personen tendenziell
dazu neigen, Behinderte eher abzulehnen als Personen ohne diese Eigenschaften®.
Diese Annahme sei nach Cloerkes (2007, 105) aufgrund der ,ausgesprochen hohen
Interkorrelationen zwischen den einzelnen genannten Merkmalen® nicht von der

Hand zu weisen.

Kontakt zu Menschen mit Behinderung

Der direkte Kontakt zu Menschen mit Behinderung wird in Fachkreisen als die wohl
bedeutsamste Determinante fur die Qualitat von Einstellungen gesehen (Cloerkes
2007, 145). Malgeblich flir die Kontakthypothese, der Annahme eines
Zusammenhangs zwischen Kontakt mit Menschen mit Behinderung und der Qualitat
der Einstellung zu Menschen mit Behinderungen, sind fur Cloerkes (ebd., 145f)
theoretische Annahmen, die er in zwei Thesen zusammenfasst: Die erste These
stellt die Annahme dar, dass Personen, die Kontakte mit Menschen mit Behinderung
haben, gunstigere Einstellungen zu Menschen mit Behinderungen zeigen als
Personen, die keine derartigen Kontakte haben oder hatten (Cloerkes 2007, 146).
Die zweite These lautet: ,je haufiger Kontakt mit Menschen mit Behinderung

bestanden hat, um so positiver wird die Einstellung des Betreffenden sein“ (ebd.).
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Wahrend die erste These in Cloerkes (1985, 209ff) Analyse von Einstellungsstudien
zu fast 60% bestatigt wird, sollte die zweite These sehr kritisch betrachtet werden
(Cloerkes 2007, 148). Nach Cloerkes (ebd., 147) ist nicht die Haufigkeit des
Kontaktes mit Menschen mit Behinderungen ausschlaggebend, sondern seine
Intensitat. Er betont jedoch: ,nicht jeder intensive und enge Kontakt ist aber der
Entwicklung positiver Einstellungen forderlich; wichtige Nebenbedingungen sind
seine emotionale Fundierung und seine Freiwilligkeit* (ebd., Hervorhebung i. O.). Als
weitere gunstige Bedingungen, die sich positiv auf die Einstellung auswirken,
erwahnt Cloerkes (ebd., Hervorhebung i.0.) ,relative Statusgleichheit, die Erwartung
einer gewissen ’‘Belohnung’ aus der sozialen Beziehung und die Verfolgung
gemeinsamer wichtiger Aufgaben und Ziele." Auch Troster (1990, 143) weist darauf
hin, dass am ehesten ,personliche Kontakte zwischen statusgleichen behinderten
und nichtbehinderten Partnern, die gemeinsame Ziele verfolgen®, zu einer positiven
Beeinflussung der Einstellung fihren kdnnen.

Cloerkes (2007, 147) beschreibt als ein weiteres Prinzip in der Beziehung der
Einstellung zu Menschen mit Behinderungen und Kontakt, dass eine urspringliche
Einstellung dazu tendiert, sich ,bei Kontakt mit dem Einstellungsobjekt zum Extrem
hin zu verstarken® (ebd.) Demzufolge kann eine primar negative Einstellung durch
den Kontakt zu Menschen mit Behinderung noch verstarkt, eine primar positive

Einstellung hingegen jedoch weiter bestarkt werden (ebd.)

Kulturelle Bedingtheit der Einstellungen

Die kulturelle Bedingtheit von Einstellungen zu Menschen mit Behinderungen wird in
der Fachliteratur kontrovers und anhand sich teilweise widersprechender
Grundannahmen diskutiert (Cloerkes 2007, 106). Es wird haufig davon ausgegangen,
dass sich Einstellungen zu Menschen mit Behinderungen kulturspezifisch
unterscheiden und in einer Kultur relativ einheitlich sind“ (ebd.). Neubert und
Cloerkes (2001) untersuchten in einer explorativen Studie die sozialen Reaktionen
auf Menschen mit Behinderungen in verschiedenen Kulturen und versuchten anhand
der Ergebnisse dieser Studie eine Neubewertung der Annahmen Uber soziale
Reaktionen auf Menschen mit Behinderung. Cloerkes (2007, 131) unterscheidet in
Anlehnung an die eben erwahnte Studie zwischen einer interkulturellen Ebene,

wobei es hier um einen Vergleich zwischen verschiedenen Kulturen geht, und einer
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intrakulturellen Ebene, auf welcher eine Beurteilung innerhalb einer spezifischen
Kultur erfolgt. Auf der interkulturellen Ebene kann festgestellt werden, dass die
theoretische Annahme einer ,universell negativen Reaktion® nicht, wie in der Literatur
oft dargestellt, auf alle Menschen mit einer Behinderung zutrifft, sondern vorwiegend
fur die Bewertung von Andersartigkeiten, die mit einer deutlichen
Funktionseinschrankung einhergehen, gelten (ebd.). Nach Cloerkes (ebd.) ist die
interkulturelle Ebene ,gekennzeichnet durch Universalitat mit Bezug auf die
Bewertung von Behinderung und Variabilitat mit Bezug auf die Reaktion gegenuber
behinderten Menschen.“ Auf der intrakulturellen Ebene kann den Ergebnissen der
Untersuchung zufolge eine intrakulturelle Variabilitat® (Cloerkes 2007, 132;
Hervorhebung i. O.) in Bezug auf die soziale Reaktion auf Menschen mit
Behinderung festgestellt werden. Diese Variabilitat gilt jedoch nicht in Bezug auf die
Bewertung von Behinderung bzw. Andersartigkeit. Zusammenfassend kann also
festgehalten werden, dass sowohl inter- als auch intrakulturell eine hohe
Ubereinstimmung in der Bewertung von Behinderung festgestellt werden kann. Die
sozialen Reaktionen auf Menschen mit Behinderung sind jedoch sowohl auf der

inter- als auch intrakulturellen Ebene variabel (Cloerkes 2007, 132).

2.3.2 Einstellungsanderung

Anhand der bisherigen Ausfuhrungen dlrfte die Komplexitat des Konstruktes
Einstellung bereits deutlich geworden sein. Nach Troster (1990, 100) sind
Einstellungen zudem nicht beliebig verander- oder austauschbar. Er sieht dies darin
begrindet, ,dass die Einstellungen eines Individuums keine zusammenhanglose
Summe von Einzeldispositionen bilden, sondern in vielfaltiger Weise mit der
psychischen Struktur des Einzelnen, mit seinen Bedlrfnissen, Motiven, Hoffnungen
und Befurchtungen verbunden sind“ (ebd. 100f). Um die Moglichkeit einer
Einstellungséanderung zu schaffen, erscheint es sinnvoll, ,nach der Bedeutung zu
fragen, die die Einstellung flr den Einzelnen hat und nach den Motiven zu suchen,
die dem Erwerb und der Aufrechterhaltung sozialer Einstellungen zugrunde
liegen® (ebd. 111). Troster (ebd.) unterscheidet vier verschiedene Funktionen von
Einstellungen: die Anpassungsfunktion, die Ichverteidigungsfunktion, die

Selbstdarstellungsfunktion und die Wissens- oder Erkenntnisfunktion.
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Die Anpassungsfunktion geht von der lerntheoretischen Auffassung aus, dass
Individuen positive Einstellungen zu jenen Einstellungsobjekten entwickeln, die ihnen
Belohnungen verschaffen und umgekehrt negative Einstellungen zu jenen
Einstellungsobjekten entwickeln, die mit unangenehmen Konsequenzen verbunden
werden (Troster 1990, 111). Nach der Ichverteidigungsfunktion dienen Einstellungen
der Vermeidung oder Regulierung innerpsychischer Konflikte, indem
angstauslosende Gedanken und Einsichten vom Bewusstsein ferngehalten werden
und auf diese Weise das Individuum bei der Stabilisierung seines Selbstbildes
unterstitzt wird. Feindselige Einstellungen dienen demnach dazu, eigene
Minderwertigkeitsgefiihle zu kompensieren oder Angste zu unterdriicken (Troster,
111). Im Rahmen der Selbstdarstellungsfunktion wird das Individuum beim Aufbau
und der Aufrechterhaltung seiner ldentitat unterstutzt. Das Individuum kann Uber
seine sozialen Einstellungen so zeigen, welches Bild es von sich selbst hat bzw. wie
es von anderen gesehen werden moéchte (ebd., 111f). Die vierte Funktion, als
Wissens- oder Erkenntnisfunktion bezeichnet, beruht auf dem Bedurfnis des
Individuums, seine Umwelt zu verstehen und seinen Erfahrungen einen Sinn zu
geben. Einstellungen geben demnach sozialen Phanomenen stabile Bedeutungen
und helfen dem Individuum, sich in seiner komplexen Umwelt zurechtzufinden und
Erfahrungen in sein eigenes Weltbild zu integrieren (ebd., 112).

Obwohl diese funktionale Sichtweise von Einstellungen aufgrund mangelnder
Uberprifbarkeit ihrer Giiltigkeit wissenschaftlich nicht unumstritten ist, weist Troster
auf die Ndutzlichkeit dieser funktionalen Sichtweise hin, da dadurch die
Rahmenbedingungen, unter denen eine Einstellungsanderung stattfinden kann,
verdeutlicht werden koénnen (ebd., 112). So wird im Rahmen der funktionalen
Sichtweise sozialer Einstellungen deutlich, dass Einstellungen nicht als isolierte
Phanomene, die nach Belieben veranderbar oder austauschbar sind, zu verstehen
sind: ,Einstellungen sind vielmehr eng mit der Bedurfnisstruktur des Individuums
verwoben. Gerade diese Einbettung in die Gesamtpersonlichkeit macht ihre
Anderung ja so schwierig® (ebd.). Nach Tréster (ebd.) kann folgerichtig festgehalten
werden, dass Versuche der Einstellungsanderung nur erfolgreich sein kbnnen, wenn
dabei die Funktionen, die die Einstellung fur die betreffende Person erflllt,

berucksichtigt werden.
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Troster (1990, 114) beschreibt drei wesentliche Strategien zur Verbesserung der
Einstellung zu Menschen mit Behinderungen: Information und Aufklarung, soziale
Kontakte mit Menschen mit Behinderungen sowie Simulation und Rollenspiel.
Cloerkes (2007, 152) schreibt in diesem Zusammenhang vor allem der Kombination
von Kontakt zu Menschen mit Behinderung und Informationsstrategien besondere
Bedeutung zu, und stellt fest, dass ,kombinierte Strategien offensichtlich die gesamte
Effektivitat vergroBern.” Auch Troster (1990, 116) vertritt diese Anschauung und
betont, dass Informations- und Aufklarungsprogramme nur dann effektiv sind, wenn
durch diese nicht nur Kenntnisse und Wissen vermittelt werden, sondern dartber
hinaus auch Kontakte zu Menschen mit Behinderung miteinschlie®en. Durch diese
Kombination haben die Teilnehmerlnnen der Informations- und
Aufklarungsprogramme die MOoglichkeit, ihre neugewonnen Erkenntnisse  mit
personlichen Erfahrungen im sozialen Umgang mit Menschen mit Behinderungen zu
verbinden (ebd.).

Cloerkes (2007, 154) weist im Zusammenhang mit der Einstellungséanderung unter
anderem auf die Wichtigkeit der in der Gesellschaft vorherrschenden, Werte- und
Normenstrukturen hin:  ,Einstellungsédnderung ohne Berucksichtigung der
vorgegebenen Werte- und Normenstruktur hat keine Chance!* Wobei die
gesellschaftliche Realitat und die damit in Zusammenhang stehenden Werte und
Normen als ,nicht statisch, sondern dynamisch, prozesshaft, standigem sozialen
Wandel unterworfen und damit prinzipiell veranderbar® zu denken sind. Besondere
Beachtung verdienen in diesem Zusammenhang die folgenden drei Aspekte:
Gesetzgebungsmalnahmen, Sozialisationsinhalte und -praktiken sowie
Verschiebungen in der gesellschaftlichen Wertestruktur. Nach Cloerkes (2007, 156)
sind Veranderungsprozesse hochkomplex und nur begrenzt beeinflussbar.
Aulerdem seien Veranderungen erst langfristig - er spricht hier von einem ,Zeitraum
von Generationen® - zu erwarten (ebd.).

AbschlieRend kann festgehalten werden, dass es derzeit keine ,gezielt einsetzbare
und erfolgssichere Strategie zur Veranderung von Einstellungen gegenuber
behinderten Menschen® gibt (Cloerkes 2007, 157). Cloerkes (ebd.) sieht langfristig
die besten Moglichkeiten in der ,konsequenten und sorgfaltig geforderten sozialen

Integration® von Menschen mit Behinderungen.
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2.3.3 Methodische Probleme in Bezug auf die Einstellungsforschung

Da im Vorfeld schon mehrmals methodische Probleme bei der Einstellungsforschung
angesprochen wurden, mochte ich diese Problematik an dieser Stelle naher
beleuchten. Vorerst sollen mit Cloerkes (2007, 111) die wesentlichen Kritikpunkte
ausgefuhrt  werden, bevor zwei  wesentliche  Reaktionseffekte, der
Personalisierungseffekt und der Sympathieeffekt, erlautert werden.

Kritikpunkte

Es gibt eine Vielzahl an Forschungsarbeiten zur Einstellung zu Menschen mit
Behinderung. Der Nutzen von Einstellungsstudien ist nach Cloerkes (2007, 111)
jedoch kritisch zu hinterfragen. Er fasst die wichtigsten Kritikpunkte folgendermalien

zusammen (Cloerkes 2007, 111):

- Die Stichproben sind zu klein, es bestehen Verzerrungen bei der
Stichprobenauswahl und die Daten werden Uberzogen interpretiert (ebd.).

- Die verwendeten Messinstrumente (meist standardisierte Einstellungsskalen,
Soziale-Distanz-Skalen, projektive Verfahren) weisen Schwachen auf (ebd.).

- Es treten Verfalschungstendenzen aufgrund der Sensibilitdt des Themas auf.
Es kommt 2zum Ausweichen auf neutrale Antwortmoglichkeiten,
Falschantworten und °Ligen’ ,durch unreflektierte und inhaltsunabhangige
Zustimmung zu den Antwortkategorien, insbesondere aber durch
normkonforme  “vorurteilsfreie® Reaktionen im Sinne der ‘sozialen
Erwunschtheit™ (ebd.).

- Wissen uber Behinderung wird haufig als Indiz fir positive Einstellungen
uberschatzt (ebd.).

- Die Problematik, die mit der Vorgabe ,verbaler Stimuli“ verbunden ist, wird
verkannt. Cloerkes merkt hier an, dass das Einstellungsobjekt dem
Einstellungssubjekt kognitiv prasent und bedeutsam sein muss, jedoch die
meisten Befragten Menschen mit Behinderung nicht hinreichend kennen
(ebd.).

- Die fehlende Unterscheidung zwischen der Einstellung zu Behinderung und

der Einstellung zu Menschen mit Behinderung wird als weiterer Kritikpunkt von
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Cloerkes (ebd.) angeflihrt. Er weist auf die Wichtigkeit dieser Unterscheidung
hin und verdeutlicht das anhand eines Beispiels: ,so wird Blindheit extrem
negativ  bewertet, wahrend Blinde regelmalig besonders hohe

Sympathiewerte haben® (ebd.).

Personalisierungs- und Sympathieeffekt

Cloerkes (2007,111) beschreibt, auch in Bezugnahme auf Troster (1990, 154ff), zwei
Reaktionseffekte, die in Zusammenhang mit dem Einfluss verbaler Stimuli stehen:
den Personalisierungseffekt und den Sympathieeffekt.

Unter Personalisierungseffekt wird verstanden, dass vorurteilsbedingte Abwertungen
leichter und effizienter bei Eigenschaften als bei Personen vorgenommen werden:
.Man kann eher etwas "Schlechtes’ Uber eine Behinderung sagen als Uber einen
behinderten Menschen* (Cloerkes 1985, 390). Dementsprechend wird im
Allgemeinen die Behindertengruppe negativer gesehen als eine einzelne Person mit
Behinderung (Cloerkes 2007, 112). Nach Cloerkes (ebd.) stellt sich dieser
Personalisierungseffekt umso ausgepragter dar, je konkreter und positiver der
Mensch mit Behinderung wahrgenommen wird. Auch Trdster (1990, 159) stellt unter
Bezugnahme auf in diesem Zusammenhang durchgefuhrte Untersuchungen fest,
dass es so scheint, als wurde ,eine einzelne Person mit einer Behinderung bei
Nichtbehinderten komplexere und ... positivere Reaktionen hervorzurufen als
aufgrund der Stellungnahmen zu allgemeinen Aussagen Uber die Behindertengruppe
erwartet und vorhergesagt werden kann® (Troster 1990, 159).

Mit Sympathieeffekt wird jenes Phanomen bezeichnet, wonach die verbalen
Reaktionen der Einstellungssubjekte auf Menschen mit Behinderungen gelegentlich
positiver ausfallen, als die Reaktionen auf Menschen ohne Behinderung (Cloerkes
2007, 48). Troster beschreibt in Anlehnung an Kellys Publikation aus dem Jahre
1971 eine mdgliche Begrindung fur den Sympathieeffekt: Der Sympathieeffekt
beruht darauf, ,dass Nichtbehinderte bei der Beurteilung berlcksichtigen, dass es
Behinderte im allgemeinen schwerer haben und im Vergleich zu Nichtbehinderten in
ihrem Leben grofere Widerstande uberwinden mussen® (Troster 1990, 164).
Cloerkes (2007, 112) schreibt vor allem dem Personalisierungseffekt eine wichtige
Bedeutung zu und stellt fest, dass dieser ,sowohl bei der Interpretation von

Forschungsergebnissen, als auch flir die Praxis mdglicher Strategien zur

47



Veranderung der sozialen Reaktion auf behinderte Menschen ausgesprochen ernst
genommen werden“ sollte. Im Gegensatz dazu misst Cloerkes (ebd.) dem
Sympathieeffekt kaum Bedeutung zu und halt diesen fur ein ,methodisches Artefakt

aufgrund von sozialer Erwiinschtheit bzw. Uberkompensation negativer Regungen.*

2.4 Verhalten gegenuber Menschen mit Behinderung

An dieser Stelle mdchte ich, trotz des Schwerpunktes, den diese Arbeit auf
Einstellungen zu Menschen mit Behinderung legt, naher auf Verhaltensweisen
gegenuber Menschen mit Behinderung eingehen, um in Abschnitt 2.5 den
Zusammenhang von Einstellung und Verhalten gegeniber Menschen mit

Behinderung in den Fokus der Aufmerksamkeit zu racken.

2.4.1 Typische Reaktionen

Cloerkes (2007, 106) nennt als typische Formen der sozialen Reaktion auf der
Interaktionsebene das Anstarren und Ansprechen, das AuRern von diskriminierenden
Bemerkungen, Witzen, Spott und Hanseleien sowie Aggressivitat bzw.
Vernichtungstendenzen. Nach Cloerkes (ebd.) handelt es sich bei diesen Reaktionen
um ,origindre“ Reaktionen bzw. um Formen der Triebabfuhr, um eine Distanz zu
Menschen mit Behinderung herzustellen. Cloerkes (ebd., Hervorhebung i.0.) gibt zu
bedenken, dass ,aber auch solche Reaktionen, die auf den ersten Blick "positiv’
erscheinen®, letzten Endes dennoch der Abgrenzung dienen. Er fuhrt dies darauf
zuruck, dass den origindren Reaktionen gesellschaftliche Werte und Normen
gegenuberstehen (Cloerkes 2007, 121). Diese in der Gesellschaft vorgegebenen
Normen, nach denen Menschen mit Behinderung akzeptiert werden mussen und
nicht diskriminiert werden durfen, fihren nach Cloerkes (2007, 121) zu sogenannten
offiziell erwiinschten Reaktionen. Aus dem Dilemma zwischen originaren Reaktionen
und offiziell erwinschten Reaktionen entstehen (berformte Reaktionen. Hierbei
handelt es sich nach Cloerkes (2007, 121) um originare Reaktionen, die ,im Sinne
der sozialen Erwunschtheit nach und nach uberformt® werden. Zum Ausdruck
kommen diese in, wie oben erwahnt, offenbar positiven Reaktionen wie z.B.
AuRerungen von Mitleid, aufgedrangter Hilfe, Spenden oder Schein-Akzeptierung. In

diesem Sinne kdnnen Spenden als ,das Loskaufen von driickenden Verpflichtungen

48



und tatsachlicher Konfrontation mit dem Behinderten (Cloerkes 2007, 121),
aufgedrangte Hilfe als Entlastung und Demonstration der Statusuberlegenheit
verstanden werden (ebd.). Abschliellend fasst Cloerkes (ebd.) zusammen: ,Alle
uberformten Reaktionen stehen in Beziehung zu Schuldangst und stitzen letztlich

die Ablehnung und Isolation von behinderten Menschen® (Cloerkes 2007, 122).

2.4 .2 Interaktionsstérungen

Nach Cloerkes (2007, 107) rufen auffallige Behinderungen Gefiihle der Angst und
des Unbehagens hervor. ,Auf dieser Grundlage entwickeln sich “pathologische’
Formen der Interaktion zwischen Nichtbehinderten und Behinderten: Spannung,
Verhaltensunsicherheit und Ambivalenzempfindungen lassen den Beteiligten soziale
Situationen dieser Art zu hochst unangenehmen Erfahrungen werden, die man
antizipatorisch zu vermeiden sucht” (ebd.). Als Konsequenz ergibt sich daraus, dass
Menschen ohne Behinderungen den Kontakt zu Menschen mit Behinderungen
vermeiden, was wiederum zur Isolierung von Menschen mit Behinderung fuhrt (ebd.).
Troster (1990, 24ff) weist in diesem Zusammenhang auf relevante Aspekte in Bezug
auf Verhalten hin, die mit der Art der Behinderung, wie sie auch schon zum Teil in
Abschnitt 2.3.1 Betrachtung fanden, zusammenhangen:

Den bedeutsamsten Aspekt stellt jener der Auffélligkeit der Behinderung dar, wobei
darunter weit mehr zu verstehen ist als die bloRe Sichtbarkeit der Behinderung
(Troster 1990, 29). Behinderungen werden demnach danach unterschieden, ,ob sie
in der sozialen Interaktion fur Nichtbehinderte unmittelbar auffallig sind oder
nicht* (ebd.). Wird eine Behinderung bereits vor der Kontaktaufnahme sichtbar, wie
es z.B. bei einer Gehbehinderung der Fall ist, kann dies zu einer ,prophylaktischen
Interaktionsvermeidung® fuhren (Cloerkes 2007, 107). Andere Behinderungen fallen
beim Kontakt mit dem Menschen mit Behinderung spontan auf, z.B. eine
Sprachbehinderung. Bei Behinderungen, die nicht offensichtlich auffallig sind, haben
Menschen mit dieser Behinderung die Moglichkeit, selbst zu entscheiden, ob und
wann sie ihre nichtbehinderten Interaktionspartner dartiber aufklaren (Tréster 1990,
33). Einen weitern verhaltensrelevanten Aspekt, dem ein hoher Stellenwert in der
sozialen Interaktion zugeschreiben wird, stellt die dsthetische Beeintrdchtigung dar,
wonach unter anderem Menschen mit Entstellungen oder Missbildungen aufgrund

dieser asthetischen Merkmale mit negativen Reaktionen konfrontiert werden (Trdster
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1990, 37). Hier sei angemerkt, dass dies auch fir Behinderungen gilt, die keine oder
nur unwesentliche Funktionsbeeintrachtigungen bedeuten, wie es z.B. bei
Gesichtsentstellungen der Fall sein kann (ebd.).

Als dritten Gesichtspunkt nennt Trdster (ebd., 42ff) die funktionale Beeintrachtigung
kommunikativer Féhigkeiten, woraus eine Belastung der Kommunikation resultiert. Er
merkt zu diesem Punkt auch an, dass die Beeintrachtigung der Kommunikation
unabhangig von den Einstellungen der Nichtbehinderten ist (Troster 1990, 43). Die
zugeschriebene Verantwortlichkeit stellt den vierten und letzten verhaltensrelevanten
Aspekt dar, der hier beleuchtet werden soll. So sind Einstellungen und Verhalten
gegenuber Menschen mit Behinderung ,auch von den Vorstellungen abhangig, die
der Nichtbehinderte Uber die Ursachen der Behinderung“ hat (ebd., 44). In
Zusammenhang mit der sozialen Reaktion ist vor allem ausschlaggebend, ,ob und in
welchem Ausmal® dem Betroffenen eine Eigenverantwortlichkeit flr seine
Behinderung oder das von ihm gezeigte abweichende Verhalten zugeschrieben
wird“ (ebd.).

Abschlieend kann festgehalten werden, dass sich Kontakte zwischen Menschen mit
Behinderung und Menschen ohne Behinderung als keineswegs unproblematisch
darstellen. Anhand der bisherigen Ausfuhrungen wird klar, dass Menschen ohne
Behinderung oftmals den Kontakt zu Menschen mit Behinderungen vermeiden, was
als Konsequenz die weitere Unterstitzung distanzschaffender Stigmatisierung
bedeutet (Cloerkes 2007, 108).

2.5 Zusammenhang von Einstellung und Verhalten

Troster beschreibt als ein Ziel der Einstellungsforschung, anhand der Einstellung
einer Person zu Menschen mit Behinderungen das Verhalten dieser Person zu
Menschen mit Behinderungen vorherzusagen (Troster 1990 58f). Um von
Einstellungen auf Verhalten schlielen zu kdnnen, muss von einem tatsachlichen
Zusammenhang zwischen Einstellung und Verhalten ausgegangen werden. Es wird
also eine Konsistenz zwischen Einstellung und Verhalten vorausgesetzt. Troster gibt
jedoch zu bedenken, dass ,Einstellungen und Verhalten nicht notwendigerweise in

einer konsistenten Beziehung zueinander stehen“ (Tréster 1990, 59).
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Auch Cloerkes (2007, 112) kritisiert diese ,Konsistenz-Konzeption® scharf und stellt
sie plausibel als eindeutig widerlegbar dar, da Einstellung und Verhalten nur in sehr
geringem Male Ubereinstimmen. Er macht in diesem Zusammenhang auf den
Einfluss gesellschaftlicher Werte und Normen aufmerksam: ,Was wir denken und
sagen und was wir schlieBlich tatsachlich tun, unterliegt nadmlich nicht dem gleichen
Einfluss gesellschaftlicher Vorschriften® (ebd., 113). Gerade im Fall der
Untersuchung der Einstellung zu Menschen mit Behinderungen stellt sich ,die
Tendenz sich in sozial erwunschter Weise darzustellen® als eine sehr grolRe
Fehlerquelle dar, da die sozial erwlnschte Haltung gegenuber Menschen mit
Behinderungen eine positive ist (ebd.). Diese Problematik wird in ahnlicher Weise
auch von Guttler (2003, 104) beschrieben. So ist bei ihm zu lesen, dass
»,menschliches Verhalten nicht nur von Einstellungen bestimmt ist, sondern auch von
sozialen Normen beeinflusst wird, sodass etwa durch normativen Druck, aber auch
durch sozialen Gruppendruck einstellungsdiskrepantes Verhalten zu beobachten ist".
Triandis (1975, 20) erlautert dieses Phanomen folgendermallen: ,Einstellungen
beinhalten das, was Leute denken, fuhlen und wie sie sich gegenuber einem
Einstellungsgegenstand verhalten wollen. Aber das Verhalten ist nicht nur durch das
bestimmt, was Leute gerne tun mochten, sondern auch durch das, was sie meinen,
dass sie tun sollen, d.h. durch soziale Normen ... und durch die erwarteten Folgen
dieses Verhaltens® (Triandis 1975, 20).

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass zwischen Einstellung und
Verhalten ,nur ein begrenzter Zusammenhang, der keine eindeutigen Vorhersagen
erlaubt”, besteht (Cloerkes 2007, 113). Cloerkes (ebd.) spricht sich daher in diesem

Zusammenhang fur die zusatzliche Erfassung der Verhaltensdimension aus.

2.6 Diskontinuitaten in Bezug auf die Einstellung zu Menschen mit Behinderung

Da es in meiner Diplomarbeit sowohl um die Einstellungen zu Menschen mit
Behinderung, als auch um die Rolle dieser Einstellungen bei der Entscheidung fir
oder gegen die Inanspruchnahme pranataler Diagnostik geht, mochte ich im
folgenden Teil Theorien, denen zufolge sich die Einstellung andert, sofern es sich um

ein eigenes Kind mit Behinderung handelt, néherer betrachten.
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Baldus (2006, 46) bezeichnet das Phanomen, nachdem die positive Einstellung zu
Menschen mit Behinderung ins Negative umschlagt, sobald die personliche
Betroffenheit durch ein eigenes Kind mit Behinderung gegeben ist, als
,Diskontinuitat“. Dies wird anhand eines Zitates einer Psychologin, die mit Kindern
arbeitet, verdeutlicht: ,lch wirde beruflich mit einem behinderten Kind fertig, als
Mutter weil3 ich nicht® (Nippert und Horst 1994, 43 zit. n. Baldus 2006, 48).

Baldus nimmt Bezug auf eine englische Studie von Press und Browner aus dem
Jahre 1994, die die Einstellung von Frauen zu Behinderung untersucht. Bei der
Frage nach der Vorstellung, selbst ein Kind mit Behinderung zu bekommen, werden
in Erzahlweise, Ausdruck, Tonfall und GeflhlsauRerungen der Befragten
Diskontinuitdten erkennbar. Allgemein positive AuRerungen scheinen in Anbetracht
der eigenen Betroffenheit ins Negative umzuschlagen (ebd., 47).

Auch die Studie von Nippert aus dem Jahre 1994, auf die auch in Kapitel 3 dieser
Arbeit Bezug genommen wird, zeigt den Aspekt der Diskontinuitat auf. In ihrer
Untersuchung stimmten 87% der Befragten folgender Aussage zu: ,Behinderte
gehoren eigentlich auch in diese Welt und sollen akzeptiert werden. Aber ich
personlich, sofern ich das mit Hilfe der vorgeburtlichen Untersuchung entscheiden
kann, will kein behindertes Kind haben“ (Nippert 1994, 75).

AbschlielRend mochte ich festhalten, dass das Phanomen der Diskontinuitat, auch in

Bezug auf die vorliegende Arbeit, im Denken immer prasent behalten werden sollte.

2.7 Forschungsergebnisse zur Einstellung zu Menschen mit Behinderung

Sowohl Cloerkes (2007, 111) als auch Troster (1990, 65) weisen auf die grolde
Anzahl an Einstellungsuntersuchungen hin. Da es an dieser Stelle nicht mdglich ist,
auf alle Studien einzugehen, sollen im Folgenden exemplarisch einige Ergebnisse
ausgewabhlter Studien vorgestellt werden. Die Auswahl wurde anhand der Aktualitat
der Studien getroffen. Um im Hinblick auf das Thema dieser Diplomarbeit auch den
Bezug zu Untersuchungen in Schweden herzustellen, wird, neben der Studie von
Ellinger und Koch (2006) aus dem deutschsprachigen Raum, im Folgenden auch die

schwedische Studie von Avergis (2006) genauerer Betrachtung unterzogen werden.

Ellinger und Koch (2006) untersuchten im Jahre 2003 die Einstellungen von Eltern

nicht behinderter Kinder sowie von Universitatsstudentlnnen zu Kindern mit geistiger
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Behinderung. Es wurden insgesamt 713 Personen (157 Eltern von
Regelschulerlnnen, 556 Studierende) mittels standardisierter Fragebogen befragt.
Die Besonderheit dieser Studie besteht darin, dass Ellinger und Koch die
Einstellungsstudie von v. Bracken aus dem Jahre 1976 aufgriffen und untersuchten,
ob sich die Ergebnisse in Bezug auf die Einstellung zwischen den Jahren 1974 und
2003 verandert haben. Zur besseren Vergleichbarkeit wurde der Fragebogen von v.
Bracken aus dem Jahre 1976, mit Ausnahme der Aktualisierung einiger
Formulierungen, Ubernommen. Anhand dieses Fragebogens lassen sich drei
Bereiche der Untersuchung festmachen: ,Informationen und Kontakt®, ,Geflhle
gegenuber Kindern mit geistiger Behinderung® und ,Integration und
Kooperation® (Ellinger/Koch 2006, 230).

Den Ergebnissen von Ellinger und Koch (2006) zufolge lasst sich auf kognitiver
Ebene feststellen, dass das Wissen Uber Behinderung zugenommen hat. Auch auf
affektiver Ebene sind bemerkenswerte Veranderungen festzustellen. So merken
Ellinger und Koch (ebd., 225) an, dass die von ihnen Befragten weniger negative
Gefuhle wie Ekel, Angst, Ablehnung und Entsetzen aulderten als die von v. Bracken
untersuchten Personen und folgern daraus, ,dass sich negative Einstellungen und
negative Geflhle gegenuber Behinderten diachronisch signifikant
verandern.” Ellinger und Koch (ebd., 235) fuhren dies unter anderem auch darauf
zuruck, dass ,auf dem Weg von Informiertheit und positivem Erleben ... Vorurteile
abgebaut und ... offenere, positivere Einstellungen® gebildet werden kénnen. Auf der
Handlungsebene scheint sich nach Ellinger und Koch (ebd.) die soziale Distanz
zwischen Menschen ohne Behinderung und Menschen mit Behinderung verringert zu
haben.

Die Studie von Ellinger und Koch (ebd., 236) brachte jedoch auch ein
Uberraschendes Ergebnis, demnach sich ,die Studierenden gegenuber einem
gemeinsamen Unterricht sehr skeptisch aul3ern.“ So stellt sich nach Ellinger und
Koch (ebd.) die Frage, ob die Studentlnnen ,aufgrund ihrer Bildung die Mdglichkeiten
und Grenzen gemeinsamer Bildung ‘realistischer” sehen®, oder ob sie andere,

gesellschaftlich verursachte, eventuell finanzielle Grenzen der Integration entdecken.

In der Studie von Avgeris (2006) werden ebenfalls die Einstellungen von Eltern
nichtbehinderter Kinder, jedoch im Unterschied zur Studie von Ellinger und Koch

(2006), bei der Einstellungen zu Kindern mit geistiger Behinderung im Fokus standen,
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zu Kindern mit einer korperlichen Behinderung untersucht. Eine Besonderheit dieser
Studie stellt die Tatsache dar, dass Avgeris (ebd.) nicht nur schwedische Eltern
befragt, sondern auch Eltern griechischer Abstammung, die in Schweden leben. Da
auch in meiner Diplomarbeit ein internationaler Vergleich angestrebt wird, hat diese
Untersuchung besonderen Wert fur die vorliegende Arbeit. Mittels standardisierter
Fragebogen wurden die Einstellungen von 102 Personen untersucht. Anhand des
Fragebogens lassen sich funf Bereiche der Untersuchung definieren: ,Interesse,
mehr Uber Kinder mit korperlicher Behinderung zu erfahren®, ,die Tendenz, Kinder
mit kdrperlicher Behinderung zu beschutzen®, ,Ansichten der Rolle von Kindern mit
korperlicher Behinderung in der Gesellschaft, ,Ansichten lUber das Zusammenleben
mit Kindern mit korperlicher Behinderung” und ,Einstellung zu Kindern mit
korperlicher Behinderung®. Dabei stellt Avgeris (2006, 20) folgenden Zusammenhang
der Aspekte dar: der flinfte Aspekt, also die Einstellung zu Kindern mit kérperlicher
Behinderung, steht in einer direkten Abhangigkeit zu den ersten vier Aspekten.
Anhand der Untersuchung kommt Avgeris (2006, 26) zu folgenden Ergebnissen: Es
lasst sich ein signifikanter Zusammenhang zwischen den Ansichten der Befragten
Uber das Leben mit einem Kind mit koérperlicher Behinderung und der Ansicht Uber
die Rolle, die Kinder mit einer korperlichen Behinderung in der Gesellschaft
einnehmen, feststellen. Je groRer die Uberzeugung, dass Kinder mit korperlicher
Behinderung eine gesicherte Rolle in der Gesellschaft einnehmen, desto positiver
stellten sich die Ansichten Uber das Zusammenleben mit Kindern mit korperlicher
Behinderung dar. Das wiederum hatte Auswirkungen auf die Einstellung der
Befragten. Demzufolge war die Einstellung zu Kindern mit korperlicher Behinderung
positiv, wenn auch die Position dieser Kinder in der Gesellschaft und das
Zusammenleben mit ihnen positiv bewertet wurden (ebd.).

Im interkulturellen Vergleich zwischen schwedischen und griechischen Eltern stellte
Avgeris (ebd.) fest, dass sowohl beim Aspekt der Rolle von Kindern mit korperlicher
Behinderung in der Gesellschaft, als auch bei Annahmen Uber das Zusammenleben
mit diesen Kindern schwedische Eltern signifikant positivere Ansichten hatten als
griechische Eltern. Demzufolge war, wie schon oben erwahnt, auch die Einstellung
der befragten schwedischen Eltern zu Kindern mit korperlicher Behinderung positiver
als jene der griechischen Eltern. Avgeris (ebd., 28) fuhrt diese Resultate unter
anderem darauf zurlick, dass die befragten schwedischen Eltern eine hdhere Bildung

vorzuweisen hatten. Nach Avgeris (ebd.) ergab sich namlich ein signifikanter
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Unterschied in der Einstellung zwischen Personen mit hdherer Bildung und jenen mit
geringer Bildung. Hierzu mdchte ich kritisch anmerken, dass dieses Ergebnis nicht
mit Cloerkes Ansicht Ubereinstimmt, wonach der Grad der Bildung keine positive
Einstellung gegentber Menschen mit Behinderung bedeuten muss (Cloerkes, 2007,
105).

Ein weiteres Ergebnis aus Avergis Studie (2006, 30) besagt, dass Eltern, die eine
hohe Tendenz hatten, Kinder mit korperlichen Behinderungen zu beschutzen, eine
negativere Einstellung hatten als Eltern, bei denen diese Tendenz weniger
ausgepragt war.

Abschliefend kann festgehalten werden: Je positiver die Einstellung der Befragten
zur Position von Kindern mit korperlicher Behinderung in der Gesellschaft, zum
Leben mit Kindern mit kdrperlicher Behinderung und je geringer die Tendenz, Kinder
mit korperlicher Behinderung zu beschitzen ist, desto positiver ist auch die

Einstellung zu Kindern mit koérperlicher Behinderung (Avgeris 2006, 32).

3 Pranatale Diagnostik

Unter pranataler Diagnostik versteht man vorgeburtliche Untersuchungen, mit deren
Hilfe ,Hinweise auf die Entwicklung des Kindes gegeben bzw. bestimmte (genetisch
bedingte) Fehlbildungen sowie Krankheiten und Behinderungen des Ungeborenen
nachgewiesen bzw. ausgeschlossen werden“ koénnen (Strachota 2006, 7).
Willenbring (2009, 13) beschreibt als das Ziel der pranatalen Diagnostik, die dabei
festgestellten Schadigungen zu verhindern, ,um damit behindertes Leben

abzuwenden.”

In diesem Kapitel soll also die Aufmerksamkeit auf pranatale Untersuchungen gelegt
werden, wobei zu Beginn die Methoden der pranatalen Diagnostik erlautert werden
sollen. AnschlieRend werden, in Hinblick auf das Thema dieser Diplomarbeit, die
Betreuungssysteme fiir schwangere Frauen in Schweden und Osterreich vorgestellt
und Gemeinsamkeit sowie Unterschiede aufgezeigt. Zum Abschluss des Kapitels soll
eine Auseinandersetzung mit dem Entscheidungsprozess in Bezug auf die

Inanspruchnahme pranataler Diagnostik erfolgen.
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3.1 Methoden der Pranataldiagnostik

Die pranatale Diagnostik umfasst unterschiedliche Verfahren der vorgeburtlichen
Beobachtung und Gewinnung genetischen Materials und ermdglicht anhand dieser
Verfahren Fehlbildungen, Krankheiten und Behinderungen festzustellen (Willenbring
2009, 24). Grundsatzlich kann bei den pranatalen Untersuchungsverfahren zwischen

nichtinvasiven und invasiven Methoden unterschieden werden (ebd.).

3.1.1 Nichtinvasive Methoden

Als nichtinvasive Methoden werden jene Verfahren bezeichnet, die ohne einen
chirurgischen Eingriff durchgefuhrt werden (Strachota 2006, 13). D.h. bei
nichtinvasiven Verfahren wird visuell mithilfe des Ultraschalls sowie durch indirekte
Methoden, wie z.B. anhand von Untersuchungen des Blutes der schwangeren Frau,
der Gesundheitszustand des ungeborenen Kindes kontrolliert (Fesch 2000, 72).
Nichtinvasive Verfahren umfassen Ultraschalluntersuchungen, Combined-Test,
Triple-Test und FISH-Test.

Ultraschalluntersuchungen

Beim Ultraschall handelt es sich um ein nicht-invasives, bildgebendes
Untersuchungsverfahren (Strachota 2002, 285), das nach Krone (1992, 67) ,im
Rahmen der Schwangerschaftsuberwachung ... nicht mehr wegzudenken® ist. Die
Durchfuhrung der  Ultraschalluntersuchung erfolgt von der 3. bis zur 14.
Schwangerschaftswoche vaginal, danach abdominal, d.h. Uber die Bauchdecke
(Strachota 2002, 286). Mithilfe des Ultraschalls wird ,eine Beurteilung der Kérperform
und der Organstruktur® des ungeborenen Kindes moglich (ebd.). Anhand der
Ultraschalluntersuchung kénnen nur sichtbare Abweichungen festgestellt werden,
diese konnen jedoch einen Hinweis auf eine genetische Stérung des ungeborenen
Kindes geben (ebd.).
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Strachota (2002, 286) beschreibt drei Anwendungsbereiche des
Ultraschallverfahrens:

- Anhand der Ultraschalluntersuchung kann die ,normale“ Entwicklung des
Embryos von der Anlage der Fruchtblase bis zur Geburt beobachtet und
kontrolliert werden (ebd.).

- Mit Hilfe des Ultraschalls werden sichtbare Abweichungen des Embryos
nachgewiesen sowie Hinweise auf mogliche genetische Defekte gegeben.
Diesen Hinweisen kann unter Inanspruchnahme weiterer
pranataldiagnostischer Untersuchungen nachgegangen werden (ebd.).

- Bei der Durchfuhrung invasiver Verfahren dient der Ultraschall als
Hilfsinstrument zur Darstellung der ,anatomischen Verhaltnisse® (Riedl 1994,
129 zit. n. Strachota 2002, 286), um den invasiven Eingriff sicher durchfuhren
zu kénnen (Strachota 2002, 286).

Krone (1992, 67) beschreibt die Zielsetzungen der Ultraschalluntersuchungen
abhangig vom Zeitpunkt ihrer Durchfuhrung folgendermal3en:

Bei der ersten Ultraschalluntersuchung, die in der 8. bis 12. Schwangerschaftswoche
durchgefiuhrt wird, geht es um die Bestatigung des Vorliegens einer Schwangerschaft
und die Lokalisation der Schwangerschaft, weiters kann festgestellt werden, ob es
sich um eine Mehrlingsschwangerschaft handelt (Krone 1992, 67). Durch eine
Langenmessung des Embryos kann anhand dieser ersten Ultraschalluntersuchung
das Schwangerschaftsalter bestimmt werden (ebd.). Wie schon erwahnt, kénnen im
Ultraschall ersichtliche Abweichungen Hinweise auf genetisch bedingte
Erkrankungen, Fehlbildungen oder Behinderungen geben (Strachota 2002, 286). So
kann die ,Sichtbarkeit eines Nackenddems bzw. seiner Vorstufen bereits im 1.
Schwangerschafts-Drittel als wichtiger Indikator fir fetale Chromosomen-Anomalien
identifiziert werden® (ebd.).

Die zweite Ultraschalluntersuchung, deren Durchfuhrung in der 18. bis 22.
Schwangerschaftswoche erfolgt, umfasst den Nachweis der anatomischen
Gesundheit des ungeborenen Kindes, und stellt nach Krone (1992, 67) die wichtigste
Ultraschalluntersuchung dar. Neben der Beurteilung der Organe des Kindes, konnen
anhand dieser Untersuchung u.a. auch Nabelschnur und Fruchtwasser beurteilt

werden. Nach Krone (ebd.) gilt es mit Hilfe dieser zweiten Ultraschalluntersuchung,
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vor allem Erkrankungen und Fehlbildungen, die ein Leben nach der Geburt
ausschlieRen wie z.B. Anenzephalus (das Fehlen des Gro3hirns), zu erkennen.

Die dritte Ultraschalluntersuchung, die in der 30. bis 34. Schwangerschaftswoche
durchgefuhrt wird, dient vor allem der Kontrolle des Wachstums des ungeborenen
Kindes (Krone 1992, 69). Diese Untersuchung gibt aulierdem Auskunft Gber die Lage
des ungeborenen Kindes, den Sitz der Plazenta und uber die Fruchtwassermenge.
Diese Untersuchung ist von zentraler Bedeutung fur das Vorgehen bei der Geburt
(ebd.).

Zu den neuesten Entwicklungen im Bereich der Ultraschalldiagnostik zahlen die 3-D
und 4-D Sonographie-Verfahren. ,Mittels Computerrekonstruktion und spezieller
Schallkbpfe konnen innerhalb weniger Minuten ... 3-D-Bilder — &hnlich einer
Photographie — der Oberflache eines Objektes erstellt werden“ (Lee 1999, 57 zit. n.
Osterkorn 2005, 28). ,Diese Methode bringt in bestimmten diagnostischen
Fragestellungen erhebliche Vorteile gegenuber der 2-D-Sonographie und liefert
dariber hinaus den Eltern eine sehr eindrucksvolle Darstellung des
Ungeborenen® (Lee 1999, 58 zit. n. Osterkorn 2005, 28).

Der Combined-Test

Der Combined-Test stellt ein weiteres nichtinvasives Verfahren der pranatalen
Diagnostik dar, das zwischen der 10. und 14. Schwangerschaftswoche eingesetzt
wird (Strachota 2006, 16). Bei diesem Verfahren werden zwei Untersuchungen
kombiniert: die Nackenfaltenmessung mittels Ultraschall und die Analyse des Blutes
der schwangeren Frau hinsichtlich der Bestimmung zweier Hormone (ebd., 17). Bei
der Nackenfaltenmessung, auch als Nackentransparenzmessung bezeichnet,
handelt es sich, wie schon erwahnt, um eine Ultraschalluntersuchung, bei der die
Nackentransparenz beurteilt wird. Als Nackentransparenz wird die durch
Fllssigkeitsanlagerung entstandene Verdickung des Bindegewebes im Bereich des
Nackens verstanden, die im Zusammenhang mit Chromosomenaberrationen
auftreten kann (Becker 1995, 147).

Die Analyse des Blutes der schwangeren Frau erfolgt zur Bestimmung folgender
Hormone: pregnancy-associated plasma protein A (PAPP-A) und free [3-human
chorionic gonadotropin (fR-hCG) (Schuchter u.a. 2002, 211 zit. n. Osterkorn 2005,
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31). Die Ergebnisse dieser Untersuchungen werden zum Alter der schwangeren Frau
in Beziehung gesetzt, um daraus die Wahrscheinlichkeit fur eine chromosomale
Abweichung zu berechnen (Strachota 2006, 17). Das Ergebnis dieser Berechnung
liegt innerhalb weniger Tage vor. Strachota macht darauf aufmerksam, dass der
Combined-Test keine Diagnose liefert, sondern nur eine Wahrscheinlichkeit aufzeigt.
Zur diagnostischen Absicherung mussen invasive pranataldiagnositsche Verfahren
herangezogen werden (ebd.).

Der Triple-Test

Der Triple-Test stellt ein weiteres nichtinvasives pranataldiagnostisches Verfahren
dar und wird zwischen der 16. und 18. Schwangerschaftswoche durchgefuhrt
(Strachota 2006, 17). Eine Blutprobe der schwangeren Frau stellt die Basis der
Untersuchungen dar. Das mittels Blutabnahme gewonnene mutterliche Blut wird
hinsichtlich der Bestimmung von drei Parametern analysiert (ebd.). Bei den drei
Parametern handelt es sich um: das AFP (Alphafetoprotein), fR-hCG (free 3-human
chorionic gonadotropin) und unkonjugiertes Ostriol. Von der Konzentration dieser
Bestandteile im Blut der schwangeren Frau kénnen Schlisse auf mdgliche
Chromosomenanomalien und Neuralrohrdefekte beim Fotus gezogen werden
(Fuhrmann 1995, 36). Die bei der Blutanalyse gewonnenen Werte werden mit der
Schwangerschaftsdauer und dem Alter der schwangeren Frau in Beziehung gesetzt,
um die Wahrscheinlichkeit einer Chromosomenabweichung oder einer
Ruckenmarksfehlbildung zu errechnen (Strachota 2006, 17). Die Ergebnisse des
Triple-Tests liegen nach einer Woche vor (ebd.) Auch im Falle des Triple-Tests weist
Strachota (ebd., 18) darauf hin, dass das Ergebnis keine Diagnose darstellt, sondern
lediglich eine Wahrscheinlichkeit aufzeigt. So ist ein auffalliges Ergebnis des Triple-
Tests keineswegs mit einem positiven Befund gleichzusetzen (Fesch 2000, 77). Ein
Nachteil dieses Tests liegt in der Tatsache, dass er nicht selten sogenannte falsch-
positive Ergebnisse liefert, d.h. die Ergebnisse des Triple-Tests sind ,auffallig”,
obwohl das Kind nicht von einer Fehlbildung, Krankheit oder Behinderung betroffen
ist. Der Grund dafur konnte nach Strachota (2006, 18) in der Abhangigkeit der
Ergebnisse von einer exakten Bestimmung der Schwangerschaftsdauer liegen:
»Schon bei einer Diskrepanz zwischen dem berechneten und dem tatsachlichen Alter

des Kindes von bloR einer Woche kann die durch diesen Test errechnete
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Wahrscheinlichkeit fur das Auftreten einer Chromosomenaberration oder

Ruckenmarksfehlbildung bis zu zehnmal hoher liegen als die tatsachliche.”

3.1.2 Invasive Methoden

Unter invasiven Methoden werden jene pranataldiagnostischen Untersuchungen
verstanden, fur die ein Eingriff in den Korper der schwangeren Frau notwendig ist
(Krone 1992, 63). Dabei werden direkt transabdominal, d.h. durch den Bauch bzw.
transzervikal, d.h. durch die Vagina, fetale Zellen, fetales Serum oder Fruchtwasser
entnommen (Murken/Cleve 2006, 171). Zu den am haufigsten angewandten
invasiven Verfahren zahlen die Amniozentese und die Chorionzottenbiopsie, weniger
haufig kommen die Cordonzentese und die Fetoskopie zum Einsatz. Alle invasiven

Verfahren sind mit dem Risiko einer Fehlgeburt verbunden (Krone 78f).

Die Amniozentese

Die Amniozentese, auch als Fruchtwasseruntersuchung bezeichnet, kam bereits in
den 1960er Jahren zur Diagnose genetischer Erkrankungen zum Einsatz
(Willenbring 2009, 25) und stellt ein haufig angewandtes invasives Verfahren zur
Gewinnung von fetalen Zellen dar (Krone 1992, 70).

Die Durchfuhrung der Amniozentese erfolgt in der Regel zwischen der 15. und 18.
Schwangerschaftswoche (Strachota 2006, 21). Bei dem meist ambulant, und ohne
Narkose, durchgefuhrten Eingriff wird nach Desinfektion der entsprechenden
Punktionsstelle unter standiger Ultraschallkontrolle eine dinne Hohlnadel durch die
Bauchdecke der schwangeren Frau in die Fruchthdhle eingefihrt, um etwa 15-20 ml
Fruchtwasser zu entnehmen (Krone 1992, 70). Das dabei entnommene
Fruchtwasser stellt das Ausgangsmaterial flr zytogenetische und biochemische
Untersuchungen dar. Mit Hilfe der Amniozentese konnen ,numerische und
strukturelle Chromosomen-Anomalien, Neuralrohrverschlussstérungen, bestimmte
angeborene Muskel- und Stoffwechselkrankheiten und einige schwere innere
Fehlbildungen festgestellt werden® (Verein Ganzheitliche Beratung 1995, 29 zit. n.
Haselsteiner 2007, 63). Die Ergebnisse der Untersuchung liegen nach etwa zwei bis
vier Wochen vor (Willenbring 2009, 27). Die Sicherheit der Ergebnisse der

Chromosomenuntersuchungen liegt bei 99%, jene bei der Diagnostik von
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Neuralrohrdefekten etwa bei 90% (Strachota 2006, 22). Die lange Wartezeit von bis
zu vier Wochen, die von den Betroffenen als sehr belastend empfunden werden kann,
stellt einen erheblichen Nachteil der Amniozentese dar (Krone 1992, 71). Weiters
stellt dieser invasive Eingriff ein Risiko flr das ungeborene Kind dar: Das Risiko einer

Fehlgeburt nach einer Amniozentese liegt bei 0,5 — 1% (ebd., 70).

Die Chorionzottenbiospie

Die invasive Methode der Chorionzottenbiospie kommt seit Mitte der 1980er Jahre
zur Anwendung (Stengel-Rutkowski 1997, 54). Sie wird in der Regel zwischen der 10.
und 12. Schwangerschaftswoche ambulant und ohne Narkose durchgefuhrt
(Strachota 2006, 19), um Gewebe aus dem Chorion, der Vorstufe der Plazenta, zu
entnehmen (Krone 1992, 72). Es gibt dabei zwei Moglichkeiten zur Durchfihrung der
Untersuchung: transzervikaler oder transabdominaler Zugang. Zu Beginn der
Anwendung der Chorionzottenbiopsie wurden fruher die Chorionzotten auf
transzervikalem Weg gewonnen. Heute wird das Verfahren, aufgrund des geringeren
Eingriffsrisikos transabdominal durchgefihrt (Stengel-Rutkowski 1997, 55). D.h.: es
wird, unter standiger Ultraschallkontrolle mit einer Hohinadel, die durch den Bauch
der schwangeren Frau an den Chorionzotten platziert wird, Gewebe aus diesen
entnommen (Strachota 2006, 19). Die Zellkerne der bei der Chorionzottenbiopsie
gewonnenen Chorionzotten enthalten ,dieselbe Erbinformation wie die Korperzellen
des Kindes“ (ebd.) und werden im Labor untersucht. ,Mit dieser Methode sind
Chromosomenanomalien, Muskel-, Blut- und Stoffwechselkrankheiten, die
Bestimmung der Blutgruppe sowie seltene Erbkrankheiten diagnostizierbar® (Verein
Ganzheitliche Beratung 1995, 27 zit. n. Haselsteiner 2007, 64). Die Sicherheit der
Ergebnisse der Chromosomenuntersuchung liegt bei 99% (Strachota 2006, 20). Der
Vorteil der Chorionzottenbiospie gegenuber der Amniozentese liegt im fruheren
Zeitpunkt der Untersuchung sowie in der kurzeren Wartezeit auf die Ergebnisse. Als
Nachteil kann das Risiko einer Fehlgeburt nach Durchfihrung einer
Chorionzottenbiopsie, das zwischen 1% und 3% angegeben wird, festgehalten

werden (ebd.).

Neben den schon beschriebenen Verfahren der Amniozentese und der

Chorionzottenbiopsie sollen hier noch zwei weitere invasive
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Untersuchungsmethoden, die nach Krone (1992, 74) jedoch nur in ,speziell
ausgewahlten Fallen® zur Anwendung kommen, die Cordozentese und die

Fetoskopie, vorgestellt werden.

Die Cordozentese

Die Methode der Cordozentese, auch als Nabelschnurpunktion bezeichnet, wird zur
Gewinnung von Blut des ungeborenen Kindes herangezogen und kann ab der 20.
Schwangerschaftswoche durchgefiuhrt werden (Krone 1992, 74). Zu Indikationen zur
Durchfihrung einer Cordozentese zahlen wu.a. der Verdacht auf fetale
Infektionskrankheiten und der Verdacht auf Blutgruppenunvertraglichkeit (ebd., 75).
Die Durchfuhrung erfolgt, analog zu Amniozentese und Chorionzottenbiospie, unter
standiger Ultraschallkontrolle, mit Hilfe einer Hohinadel, die transabdominal an den
Nabelschnuransatz der Plazenta herangefiihrt wird (ebd., 74). Das dabei
entnommene Blut des ungeborenen Kindes wird im Labor untersucht, wobei
Ergebnisse sehr rasch vorliegen. Das Risiko einer Fehlgeburt nach Durchfuhrung
einer Cordozentese liegt bei 1-2% (Fesch 2000, 75). Krone (1992, 75) weist auf die
Bedeutung der Cordozentese in der pranatalen Therapie hin. So kann z.B. ,die
direkte Verabreichung von Medikamenten im Rahmen einer vorgeburtlichen

Behandlung des Kindes* erfolgen.

Die Fetoskopie

Die Fetoskopie dient der direkten Betrachtung des ungeborenen Kindes (Krone 1992,
75) und wird ab der 18. Schwangerschaftswoche durchgeflihrt (Fesch 2000, 75). Bei
diesem Verfahren wird ein 2-3mm dickes Instrument zur Betrachtung des
ungeborenen Kindes durch die Bauchdecke der schwangeren Frau und durch die
Gebarmutterwand in die Fruchthohle eingefuhrt (Krone 1992, 75). Krone (ebd.)
bezeichnet die Fetoskopie als ,die eingreifendste Methode der pranatalen
Diagnostik® und weist auf das Fehlgeburtsrisiko von 3% hin. Weiters nennt Krone
(ebd.) die zunehmend bessere Ultraschalltechnik als Grund fur die geringe
Bedeutung der Fetoskopie in der pranatalen Diagnostik. So werde diese lediglich zur
Gewinnung von Hautgewebeproben bei schweren erblichen Hautkrankheiten
durchgefuhrt (ebd.).
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3.2 Indikationen zur invasiven pranatalen Diagnostik

Die invasive pranatale Diagnostik als arztliche MaRnahme erfordert eine
Indikationsstellung (Willenbring 2009, 22). So kdnnen schwangere Frauen invasive
pranataldiagnostische Verfahren nur in Anspruch nehmen, wenn ein bestimmtes
Risiko fur eine genetische Abweichung oder Fehlbildung des ungeborenen Kindes
besteht (ebd.). Im Folgenden sollen mit Willenbring (2009, 22) typische Indikationen

fur eine Inanspruchnahme invasiver pranataler Diagnostik vorgestellt werden:

Erhohtes Alter der Eltern

Das Alter der Mutter stellt die haufigste Indikation zur Inanspruchnahme invasiver
pranataldiagnostischer Verfahren dar, wobei ,eine kinstliche Grenze“ beim 35.
Lebensjahr der Mutter gezogen wird (ebd.). Ab diesem Lebensalter nimmt die
Wabhrscheinlichkeit einer Chromosomenaberration, vor allem der Trisomie 21, des
Kindes zu. Willenbring bezeichnet die Altersindikation als fragwurdig. Dieser Ansicht
ist auch Becker (1995, 32), der darauf hinweist, dass zwei Drittel aller Kinder mit z.B.
Down-Syndrom von Frauen unter 35 Jahren geboren werden. Die Annahme, dass
auch das Alter des Vaters in Bezug auf Chromosomenanomalien, vor allem dem
Down-Syndrom, eine Rolle spielt, konnte nach Becker (1995, 32) nicht bestatigt

werden.

Wiederholungsrisiken

Nach der Geburt eines Kindes mit Chromosomenaberration ist die
Wahrscheinlichkeit, dass diese auch bei einem weiteren Kind auftritt, erhoht
(Willenbring 2009, 23). Auch das Vorliegen einer Erbkrankheit bei einem Elternteil
bzw. in der Verwandtschaft stellt ein erhdhtes Risiko und damit eine Indikation zur
Inanspruchnahme pranataler Diagnostik dar (Strachota 2002, 290). Nach Stengel-
Rutkowski (1997, 71f) wird jede zehnte pranataldiagnostische Untersuchung
aufgrund eines vorangegangenen Kindes mit einer genetischen Abweichung
durchgefuhrt. Sie fuhrt dies auf den Wunsch der Eltern zurick ,alles auszuschliel3en,

was heute ausgeschlossen werden kann“ (ebd., 72).
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Ein aufféalliger sonographischer Befund

Wie bereits erwahnt, kdénnen anhand von Ultraschalluntersuchungen sichtbare
Fehlbildungen des ungeborenen Kindes festgestellt werden, die wiederum Hinweise
auf Chromosomenaberrationen darstellen kénnen. An dieser Stelle soll auch auf die
Ergebnisse der nichtinvasiven pranataldiagnostischen Verfahren des Combined-
Tests und Triple-Tests hingewiesen werden, die bei auffalligem Befund, d.h. einer
berechneten erhohten Wahrscheinlichkeit fur chromosomale Abweichungen naturlich

auch als Indikation zur Inanspruchnahme invasiver Verfahren herangezogen werden.

Psychologische Indikationen

Nach Willenbring (2009, 23) nimmt die Bedeutung psychologischer Indikationen zur
Inanspruchnahme pranataler Diagnostik zu. Beck-Gernsheim (1991, 69) wies bereits
vor 20 Jahren darauf hin, dass immer mehr schwangere Frauen pranatale Diagnostik
in Anspruch nehmen mochten, auch wenn keine medizinischen Indikationen dafur
vorliegen. Nach Nippert (1993, 140) wird jede zehnte pranataldiagnostische
Untersuchung in Deutschland aufgrund einer psychologischen Indikation
durchgefuhrt. In diesem Zusammenhang wird auch von einer sogenannten
»+Angstindikation“ gesprochen, die die Angst der Frauen davor, ein Kind mit

Behinderung zu erwarten, ausdrickt (Willenbring 2009, 23).

3.3 Pranatal diagnostizierbare genetische Storungen und Fehlbildungen

Nach Willenbring (2009, 28) liegen bei insgesamt 4% aller Neugeborenen
Erkrankungen, Fehlbildungen oder Behinderungen vor, die ganz oder teilweise
genetisch bedingt sind. Schindele (1995, 180) stellt die Situation folgendermalen
dar: ,Schatzungen zufolge kommen rund drei Prozent aller Neugeborenen mit
angeborenen Stérungen oder Fehlbildungen zur Welt, von denen nur ein kleiner Tell
Chromosomenanomalien oder Neuralrohrdefekte sind.“ Nach Krone (1992, 43)
haben etwa 4% aller Neugeborenen ,angeborene Entwicklungsstérungen.” Er raumt
ein, dass dieser Wert hoch erscheinen mag und begrindet ihn damit, dass dabei alle

Abweichungen, die bei Neugeborenen festgestellt werden, erfasst werden. So
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werden alle Auffalligkeiten, vom ,kleinsten Schénheitsfehler bis zu ,Erkrankungen,

die mit dem Leben nicht vereinbar sind®, fur diesen Wert herangezogen (ebd.).

Nach diesem Hinweis auf die unterschiedlichen Sichtweisen darauf, wieviele Kinder
mit angeborenen Erkrankungen, Fehlbildungen oder Behinderungen geboren werden,
soll nun die Aufmerksamkeit auf jene Abweichungen gelenkt werden, die pranatal
diagnostizierbar sind. Dazu zahlen angeborene Fehlbildungen, monogene
Erkrankungen und Chromosomenanomalien (Willenbring 2009, 28).

Zu den am haufigsten pranatal diagnostizierten angeborenen Fehlbildungen zahlen
Fehlbildungen der Organe, z.B Herzfehler, Fehlbildungen der Gliedmalen sowie
Zysten und Tumore; im cerebralen Bereich Anencephalus, Hydrocephalus und Spina
bifida (Willenbring 2009, 28). Etwa 5% der monogenen Erkrankungen kdnnen
pranatal diagnostiziert werden. Viele dieser monogenen Krankheiten, u.a. die
Hamophilie, sind nur durch spezielle, sehr aufwandige Verfahren diagnostizierbar
und werden daher nur durchgefuhrt, wenn die Eltern schon ein Kind mit dieser
Krankheit haben bzw. die Erbkrankheit in der Familie schon einmal aufgetreten ist
(ebd.). Anhand  pranataldiagnostischer = Untersuchungen  kdnnen  auch
Chromosomenanomalien, auch als Chromosomenaberrationen bezeichnet,
festgestellt werden (ebd.). Willenbring (ebd.) weist auf die Studie von Schuler aus
dem Jahre 1993 hin und gibt an, dass ,etwa 20% aller Befruchtungen von einer
Chromosomenveranderung  betroffen  sind“, wobei die meisten dieser
Chromosomenanomalien zu einer spontanen Fehlgeburt fihren (ebd.). Nach
Willenbring (ebd.) kann bei Chromosomenanomalien zwischen numerischen und
strukturellen Abweichungen unterschieden werden. Numerische chromosomale
Veranderungen koénnen sowohl Geschlechtschromosome (z.B. Ullrich-Turner-
Syndrom, Klinefelder-Syndrom), als auch Autosome betreffen, wobei Veranderungen
der Geschlechtschromosome weniger schwere Beeintrachtigungen mit sich bringen
(Willenbring 2009, 29). Im Gegensatz dazu gibt es nach Willenbring (ebd.) nur
wenige numerische Abweichungen der Autosomen, die mit dem Leben vereinbar
sind. Dazu zahlen Trisomie 21, Trisomie 13 und Trisomie 18, wobei die
Lebenserwartung von Kindern mit Trisomie 13 oder Trisomie 18 bei nur etwa einem
Jahr liegt.

Neben den numerischen Abweichungen gibt es auch strukturelle Abweichungen, die

nur selten vorkommen, wobei hierunter Veranderungen eines oder mehrerer
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Chromosome zu verstehen sind (ebd.). Die haufigste Veranderung dieser Art ist die
Robertsonsche Translokation, die durch eine Fusion der Chromosome 13 und 14
entsteht (Willenbring 2009, 30).

3.4 Betreuungssysteme fir schwangere Frauen

In diesem Abschnitt der Diplomarbeit sollen nun die Betreuungssysteme fur
schwangere Frauen in Osterreich und Schweden genauer beleuchtet werden.

Hierbei sollen sowohl Gemeinsamkeiten als auch Unterschiede aufgezeigt werden.

3.4.1 Betreuungssystem fiir schwangere Frauen in Osterreich

1974 wurde in Osterreich der sogenannte Mutter-Kind-Pass zur gesundheitlichen
Vorsorge flr schwangere Frauen und Kinder eingeftihrt (0.A. 2012), [1]). Hauptziel
stellte damals die Senkung der Sauglings- und Muttersterblichkeit dar. Der Mutter-
Kind-Pass dient auch heute der gesundheitlichen Vorsorge flir Schwangere und
Kinder und umfasst ein Programm an Untersuchungen der Frau wahrend der
Schwangerschaft sowie des Kindes bis zum finften Lebensjahr (0.A. 2012, [1]). Seit
der Einfuhrung wurde das Programm zum Mutter-Kind-Pass laufend dem Stand der
medizinischen Entwicklungen angepasst (0.A. 2012, [1]). Nachdem das
ursprungliche Ziel, die Sauglings- und Muttersterblichkeit zu senken, erreicht wurde -
so konnte die Sauglingssterblichkeit von 23,5 Todesfallen pro 1000
Lebendgeborenen im Jahre 1974 auf 3,9 Todesfalle pro 1000 Lebendgeborenen im
Jahr 2009 gesenkt werden -, steht heute ,die Fruherkennung von Gesundheitsrisiken,
Erkrankungen und Entwicklungsstorungen im Vordergrund® (o.A. 2012, [1]). Hier
mdchte ich darauf hinweisen, dass dies fur das gesamte Programm des Mutter-Kind-
Passes, also sowohl fur Untersuchungen wahrend der Schwangerschaft, als auch fur
solche am Kind, gilt. Das Bundesministerium fur Gesundheit (0.A. 2012, [1]) rat allen
schwangeren Frauen und Eltern von Kleinkindern, im Hinblick auf die bestmaogliche
Vorsorge fur Mutter und Kind, die Untersuchungen des Mutter-Kind-Pass-
Programmes durchfuhren zu lassen. Dieser Ratschlag wird durch finanzielle Anreize
verstarkt. So ist der Bezug des Kinderbetreuungsgeldes an die Inanspruchnahme

bestimmter im Mutter-Kind-Pass vorgesehenen Untersuchungen gebunden (ebd.).
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Im Hinblick auf das Thema dieser Diplomarbeit méchte ich im Folgenden vor allem
auf die im Mutter-Kind-Pass vorgesehenen Untersuchung wahrend der
Schwangerschaft eingehen und stitze mich dabei auf die ,Gesamte Rechtsvorschrift
fur Mutter-Kind-Pass-Verordnung 2002, Fassung vom 25.01.2012" (0.A. 2012, [2]):

§ 3 dieser Verordnung sieht finf arztliche Untersuchungen der schwangeren Frau
vor: Die erste gynékologische Untersuchung einschlie3lich einer Laboruntersuchung
ist bis zum Ende der 16. Schwangerschaftswoche durchzufihren. Bei der
Laboruntersuchung wird das Blut der schwangeren Frau auf Folgendes analysiert:
Vorliegen einer Luesinfektion, Bestimmung der Blutgruppe und des Rhesusfaktors,
Bestimmung des Hamoglobinwertes und des Hamatokrits, Toxoplasmose,
Bestimmung des Rotelantikorpertiters und HIV. Die zweite gynékologische
Untersuchung soll in der 17. bis 20. Schwangerschaftswoche erfolgen und umfasst
auch eine interne Untersuchung der schwangeren Frau. Die dritte gynékologische
Untersuchung soll in der 25. bis 28. Schwangerschaftswoche vorgenommen werden
und umfasst eine weitere Laboruntersuchung zur Bestimmung des Hamatokrits und
Hamoglobinwertes und des HBS-Antigens. Aul3erdem wird bei dieser Untersuchung
ein Glukosetoleranztest durchgeflhrt. Die vierte gynékologische Untersuchung soll in
der 30. bis 34. Schwangerschaftswoche erfolgen, die fiinfte gynakologische
Untersuchung in der 35. bis 38. Schwangerschaftswoche (ebd.).

In Bezug auf den Untersuchungsumfang bestehen die eben beschriebenen
Untersuchungen aus einer ausfuhrlichen Erhebung der Anamnese, einer
gynakologischen Untersuchung, der Erhebung von Risikofaktoren sowohl bei Mutter
als auch Kind sowie der Beurteilung der Notwendigkeit weiterer Untersuchungen
(ebd.), durch Allgemeinartzinnen bzw. Facharztinnen (o0.A. 2012, [1]).

Die Inanspruchnahme der in § 3 enthaltenen Untersuchungen wahrend der
Schwangerschaft stellt, wie soeben erwahnt, eine Voraussetzung flir die Gewahrung
des vollen Kinderbetreuungsgeldes dar (0.A. 2012, [2]). Im Gegensatz dazu stellt die
Inanspruchnahme von Ultraschalluntersuchungen keine Voraussetzung fur den
Anspruch auf Kinderbetreuungsgeld dar (ebd.). So werden
Ultraschalluntersuchungen, deren Durchflihrung fiur die Schwangerschaftswochen 8
bis 12, 18 bis 22 und 30 bis 34 vorgesehen ist, vom Bundesministerium flr
Gesundheit lediglich empfohlen (ebd.). An dieser Stelle mochte ich auf den schon in
der Einleitung geschilderten Umstand hinweisen, dass, obwohl

Ultraschalluntersuchungen lediglich empfohlen werden und keine Voraussetzung fir
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die Gewahrung des Kinderbetreuungsgeldes darstellen, diese von nahezu 100% der

Schwangeren in Anspruch genommen werden.

In Bezug auf die Inanspruchnahme pranataler Diagnostik - in diesem Fall sind die
zusatzlich zu den Routineultraschalluntersuchungen durchgefiihrten Untersuchungen
gemeint - stellt sich die Situation folgendermal3en dar: ,Wahrend noch vor wenigen
Jahren die Inanspruchnahme von Pranataldiagnostik (PND) bestimmten
Risikogruppen vorbehalten war, scheint heute vor allem die sog. nicht-invasive PND
zu einem selbstverstandlichen Bestandteil der medizinischen
Schwangerenbetreuung geworden zu sein. So wird beispielsweise nahezu allen
schwangeren Frauen in der frihen Schwangerschaft die Nackenfaltenmessung
angeboten ...“ (Strachota 2006, 7). Diese Einschatzung wird durch die Ergebnisse
einer im Jahre 2008 vom Beratungszentrum fur Schwangere in Graz durchgeflhrten
Studie mit dem Titel ,Schwangerschaftserleben und Pranataldiagnostik® belegt: U.a.
wurden folgende Ergebnisse ermittelt: 70,4% der befragten Frauen haben eine
Nackentransparenzmessung, 61,8% einen Combined-Test, 4,5% einen Triple-Test,
22,1% ein Organscreening, 7,5% eine Amniozentese und 2,6% eine Chorionzotten-
bzw. Plazentabiopsie durchfihren lassen (Beratungszentrum fir Schwangere 2008,
18).

An dieser Stelle mdchte ich auf die Mdglichkeit und die eventuellen Folgen eines
positiven pranataldiagnositschen Befundes hinweisen. Nach Friedrich u.a. (1998, 26)
hat die schwangere Frau bei einem positiven pranataldiagnostischen Befund zwei
Moglichkeiten: Sie kann sich fur das Austragen des Kindes oder fur einen Abbruch
der Schwangerschaft entscheiden. Fur einen Schwangerschaftsabbruch gilt in
Osterreich Folgendes: Ein Schwangerschaftsabbruch ist ,ohne Fristenregelung, d.h.
bis zur Geburt, dann straffrei“ (Strachota 2006, 23), wenn dieser ,zur Abwendung
einer nicht anders abwendbaren ernsten Gefahr fur das Leben oder eines schweren
Schadens fur die korperliche oder seelische Gesundheit der Schwangeren
erforderlich ist oder eine ernste Gefahr besteht, dass das Kind geistig oder korperlich
schwer geschadigt sein werde, ... und in allen diesen Fallen der Abbruch von einem
Arzt vorgenommen wird ...“ (OStGB § 97 Abs.1, Z2 zit. n. Strachota 2006, 23f).
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Zusammenfassend, auch im Hinblick auf die folgende Darstellung der Betreuung von
schwangeren Frauen in Schweden, kann festgehalten werden, dass in Osterreich
funf gynakologische Untersuchungen wahrend der Schwangerschaft vorgeschrieben
und drei Ultraschalluntersuchungen empfohlen werden, wobei diese Untersuchungen
von Fachartzlnnen durchgefihrt werden. In Zusammenhang mit pranataler
Diagnostik haben der Studie des Beratungszentrums fur Schwangere zufolge Uber
70% der befragten Frauen pranataldiagnostische Untersuchungen in Anspruch
genommen (Beratungszentrum fur Schwangere 2008, 18). Aullerdem ist der
Abbruch der Schwangerschaft bis zur Geburt nicht rechtswidrig, wenn, wie eben
erlautert, eine ernste Gefahr einer schweren korperlichen oder geistigen Schadigung

beim ungeborenen Kind besteht.

3.4.2 Betreuungssystem fur schwangere Frauen in Schweden

In Schweden werden schwangere Frauen, wie schon in der Einleitung erwahnt, in
sogenannten MVC (zu deutsch Mutterbetreuungszentren), die in den meisten Fallen
als eine Abteilung in einem Krankenhaus angesiedelt sind, betreut
(Berglund/Collberg 2008, 152). Alle Besuche und Untersuchungen erfolgen auf
freiwilliger Basis (Hagberg u.a. 2008, 156) und sind demnach nicht an den Anspruch
auf Karenzgeld gekoppelt. Nach Hellmark Lindgren (2006, 21) nehmen nahezu alle
schwangeren Frauen diese Betreuung in Anspruch. Die Betreuung der schwangeren
Frauen in den MVC erfolgt durch Hebammen, deren Hauptaufgabe darin besteht,
den Verlauf der Schwangerschaft zu kontrollieren, den Gesundheitszustand der
schwangeren Frau zu uUberwachen und die werdenden Eltern auf ihre zukunftige
Rolle vorzubereiten (Berglund/Collberg 2008, 152f). Artzinnen werden lediglich bei
Risikoschwangerschaften oder akuten Problemen hinzugezogen (ebd.).

Etwas mit dem Mutter-Kind-Pass Vergleichbares gibt es in Schweden nicht. Die
zustandige Hebamme fuhrt zwar ein Journal, das jedoch im MVC verbleibt und der
schwangeren Frau nicht ausgehandigt wird. In diesem Journal werden
Aufzeichnungen Uber Anamnese, Risikoeinschatzung, Untersuchungsergebnisse in
Bezug auf die Schwangerschaft, aber auch uber die sozialen Verhaltnisse der Mutter
sowie Uber Gewohnheiten bezuglich Rauchen und Alkohol festgehalten
(Berglund/Collberg 2008, 155). Auch wenn es keinen sogenannten Mutter-Kind-Pass

gibt, besteht sehr wohl ein medizinisches Programm an vorgeburtlichen
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Untersuchungen, wobei hier anzumerken ware, dass sowohl die Anzahl als auch die
Zeitpunkte der Besuche und Untersuchungen von Bundesland zu Bundesland
variieren konnen (ebd.). Die Anzahl der Besuche ist in vielen schwedischen
Bundeslandern auch abhangig davon, ob die schwangere Frau bereits ein oder
mehrere Kinder hat oder nicht (Georgsson Ohman 2009, 15). Nach Berglund und
Collberg (2008, 155) stellt sich das Basisprogramm fur schwangere Frauen
folgendermalden dar:

Beim ersten Besuch im MVC, in der 6. bis zur 12. Schwangerschaftswoche, erfolgt
eine Anamnese, eine Laboruntersuchung von Blut und Harn, weiters werden
Blutdruck, Gewicht und GroRe der schwangeren Frau im Journal vermerkt.
Aulerdem erhalten die schwangeren Frauen bei diesem ersten Treffen, das in der
Regel 60 bis 90 Minuten dauert, Informationen Uber ,gesundes Leben in der
Schwangerschaft® und uber die weiteren Besuchen, aber auch Uber Ultraschall und
pranatale Diagnostik (ebd.). In der 17. bis 18. Schwangerschaftswoche erfolgt der
nachste Besuch im MVC, wobei hier eine Ultraschalluntersuchung durchgefuhrt wird,
um die Anzahl der Embryos, die Lokalisation der Schwangerschaft und das
Schwangerschaftsalter zu bestimmen (Georgsson Ohman 2009, 31).

Die weiteren Besuche erfolgen jeweils in Woche 24, 28 bis 29, 31 und 33, wobei bei
all diesen Besuchen der Blutdruck der schwangeren Frau und das Wachstum des
ungeborenen Kindes Uberpruft werden (Berglund/Collberg 2006, 158). Das
Wachstum des ungeborenen Kindes wird Uber das Wachstum des Bauches der
Schwangeren bestimmt, d.h. die Hebamme misst mit einem MalRband den Abstand
zwischen Schambein und Gebarmutteroberkante (ebd.). Ab der 35.
Schwangerschaftswoche wird in zweiwdchigem Abstand, d.h. in der 35., 37. und 39.
Schwangerschaftswoche, neben dem Blutdruck, dem Gewicht der Mutter und dem
Wachstum des ungeborenen Kindes auch dessen Lage in der Gebarmutter durch
Abtasten des Bauches der schwangeren Frau kontrolliert (ebd.). Falls das Kind in der
41. und 42. Schwangerschaftswoche noch nicht geboren wurde, wird eine Kontrolle
der Herztdne mittels CTG sowie eine Ultraschalluntersuchung zur Uberprifung der
Fruchtwassermenge und des Wachstums des Kindes durchgefihrt (ebd.). Aulerdem
umfasst dieses Basisprogramm einen Kontrollbesuch etwa acht bis zwolf Wochen
nach der Geburt (ebd.).
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Wie schon in der Einleitung erwahnt, nehmen 97% der schwangeren Frauen in
Schweden die Ultraschalluntersuchung in der 17. bis 18. Schwangerschaftswoche in
Anspruch (Marsal/Malcus 2009, 201). In Bezug auf weitere nichtinvasive
pranataldiagnostische Untersuchungen wurde einem Bericht der schwedischen
Gesundheitsbehérde aus dem Jahre 2010 zufolge der Combined-Test in 13 der 21
Bundeslander angeboten, wobei dieses Angebot in den meisten Bundeslandern nur
fur Frauen Uber 35 Jahren gilt (Socialstyrelsen 2010, 8). Marsal und Malcus (2009,
223) sehen den Grund dafur, dass der Combined-Test nicht routinemalig
durchgefuihrt wird darin, dass dessen Durchfihrung sowohl hochqualitativer
Ultraschallgerate als auch Personals, das speziell dafiir ausgebildet wurde, bedarf.

In Bezug auf invasive pranataldiagnostische Methoden kann festgehalten werden,
dass allen schwangeren Frauen ab dem Alter von 35 Jahren angeboten wird, eine
Amniozentese durchfilhren zu lassen (Georgsson Ohman 2009, 48). Nach Bui und
Nordenskjold (2006 zit. n. Georgsson Ohman 2009, 49) lassen ,ca. 8% aller
schwangeren Frauen invasive pranataldiagnostische Untersuchungen® durchfuhren.

Ein weiteres Resultat des schon erwahnten Berichtes der Gesundheitsbehorde aus
dem Jahre 2010 lautet: Bei einem Alter der schwangeren Frauen von 35 bis 39 Jahre
wurden 60% der Schwangerschaften mit einem Kind mit Down-Syndrom
abgebrochen, bei einem Alter ab 45 Jahren waren es sogar 78% (Socialstyrelsen
2010, 29). Im Vergleich dazu wurden bei einem Alter der Mutter von 25 bis 29 Jahren
20% der Schwangerschaften mit einem Kind mit Down-Syndrom abgebrochen (ebd.).
Dabei wurden alle Kinder mit Down-Syndrom registriert, also sowohl jene, deren
Chromosomenaberration erst bei der Geburt bekannt wurde, als auch jene, bei
denen diese schon wahrend der Schwangerschaft festgestellt wurde. Dieses
Ergebnis lasst sich dahingehend interpretieren, dass schwangere Frauen Utber 35
Jahren, die das Angebot erhalten, eine Amniozentese durchflihren zu lassen, die
Maoglichkeit haben, diese zu nutzen und in Folge des Ergebnisses auch daruber
entscheiden koénnen, ob sie die Schwangerschaft fortsetzen wollen oder nicht,

Frauen unter 35 Jahren jedoch diese Mdglichkeit nur in seltenen Fallen haben.

In diesem Zusammenhang mochte ich an dieser Stelle naher auf die Rechtslage in
Bezug auf Schwangerschaftsabbriche in Schweden eingehen. Nach Geogsson
Ohman (2009, 56) kann ein Schwangerschaftsabbruch auf Wunsch der schwangeren

Frau bis zum Ende der 18. Schwangerschaftswoche durchgefihrt werden. Dabei hat,
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so Geogsson Ohman (ebd.), ,die Frau das Recht zur Entscheidung (ber einen
Schwangerschaftsabbruch, ungeachtet der Grunde fur diesen.“ Nach der 18.
Schwangerschaftswoche darf ein Abbruch der Schwangerschaft nur vorgenommen
werden, wenn ,besondere Grinde vorliegen® (ebd.). Marsal und Malcus (2008, 216)
nennen in diesem Zusammenhang ,ernsthafte Fehlbildungen ... wie z.B.
Anencephalie” als solche Grunde. Aulerdem liegt die Entscheidung Uber einen
Schwangerschaftsabbruch zu diesem Zeitpunkt der Schwangerschaft nicht nur bei
der schwangeren Frau selbst, sondern es bedarf zudem der Zustimmung der
Gesundheitsbehérde (Georgsson Ohman 2009, 56). Wenn die schwangere Frau
nach der Feststellung einer ernsthaften Fehlbildung bei ihrem Kind die
Schwangerschaft abbrechen lassen mochte, muss sie ein Ansuchen zur
Durchfihrung eines Schwangerschaftsabbruches verfassen und bei der
Gesundheitsbehdrde vorstellen. Ein Teil dieses Ansuchens umfasst auch die
medizinische Stellungnahme der/des zustandigen Arztes/Arztin  Uber das
Schwangerschaftsalter und ,der zustandige Arzt soll beurteilen, ob das ungeborene
Kind lebensfahig ist oder nicht® (ebd.). AuRBerdem erfolgt eine psychologische
Begutachtung, bei der die Grinde fur das Ansuchen, die Familiensituation und die
psychologische Situation der schwangeren Frau beurteilt werden (ebd.). Somit wird
nach Georgsson Ohman (ebd.) jedes Ansuchen individuell beurteilt. Jedoch kann
festgestellt werden, dass die Gesundheitsbehdrde generell dann einem Abbruch der
Schwangerschaft zustimmt, wenn das ungeborene Kind ,so ernsthafte Schadigungen
aufweist, dass es nicht als lebensfahig angesehen werden kann oder das Leben oder
die Gesundheit der Frau in ernsthafter Gefahr sind” (ebd.). Grundsatzlich erfolgt nach
der 22. Schwangerschaftswoche keine Zustimmung zu Schwangerschaftsabbrichen,
da das ungeborene Kind ,nach dieser Woche aullerhalb der Gebarmutter
lebensfahig ist“; es erfolgt jedoch eine Begutachtung des Ansuchens (ebd.). So gab
es nach Georgsson Ohman (2009, 57) im Jahre 2002 zehn Ansuchen um
Zustimmung zum Schwangerschaftsabbruch nach der 22. Schwangerschaftswoche,
wobei acht bewilligt und zwei Ansuchen abgelehnt wurden. Abbriiche wurden u.a. bei
folgenden Diagnosen gewahrt: bei Anencephalie, schwerem Herzfehler und
Hydrocephalus (ebd.) Bei den Diagnosen der beiden abgelehnten Ansuchen
handelte es sich um eine Chromosomenaberration der Chromosome 18 bzw. 21
(ebd.).
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Zusammenfassend, kann festgehalten werden, dass in Schweden die Betreuung
schwangerer Frauen grundsatzlich durch Hebammen erfolgt, es keine
vorgeschriebenen Untersuchungen  gibt  und in der Regel eine
Ultraschalluntersuchung in der 17. bis 18. Schwangerschaftswoche durchgefuhrt wird.
Uber den Ultraschall hinausgehende nichtinvasive pranatale
Untersuchungsmethoden werden nicht routinemafig angewandt, jedoch lassen 8%
der schwangeren Frauen invasive pranataldiagnostische Untersuchungen
durchfuhren. Ein Abbruch der Schwangerschaft kann bis zum Ende der 18. Woche
von der schwangeren Frau selbst bestimmt werden, danach ist zudem die

Zustimmung der Gesundheitsbehérde notwendig.

Anhand der bisherigen Erlauterungen ist zu erkennen, dass ein direkter Vergleich
des dsterreichischen mit dem schwedischen System zur Betreuung fur schwangere

Frauen nicht einfach ist. Anhand der folgenden Tabelle soll ein Uberblick verschafft

werden:

Land Vorgeschriebene Empfohlene Anzahl Betreuung
gynakologische | Ultraschalluntersuchungen durch
Untersuchungen

Osterreich 5 3 Gynakologlnnen
Schweden 0 1 Hebammen

Abbildung 1: Betreuungssysteme fiir schwangere Frauen in Osterreich und

Schweden

Georgsson Ohman sieht in der Betreuung der schwangeren Frauen durch
Hebammen einen Vorteil des schwedischen Systems. So werde ,das Risiko einer
ubertrieben medizinischen Sichtweise von Schwangerschaft und Geburt dadurch
gemindert, dass Hebammen die Basis in der Schwangerenbetreuung
darstellen“ (Georgsson Ohman 2009, 15). Hier mdchte ich kritisch anmerken, dass
obwohl es sich um Hebammen als Betreuungspersonen handelt, diese im Rahmen
der Betreuung medizinische Untersuchungen in einem Krankenhaus ausfuhren, die
in Osterreich von Medizinerlnnen ausgefiihrt werden. Die Frage, ob die zusténdigen
Hebammen wirklich eine weniger medizinische Sichtweise als Medizinerinnen in

Bezug auf Schwangerschaft haben, stellt eine interessante Fragestellung fur
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zukinftige Studien dar. Leider kann dieser Frage im Rahmen dieser Diplomarbeit

nicht nachgegangen werden.

Ein weiterer pragnanter Unterschied der Betreuungssysteme fur schwangere Frauen
liegt in der Entscheidung Uber den Abbruch der Schwangerschaft aufgrund des
Vorliegens einer Schadigung des ungeborenen Kindes. So liegt diese Entscheidung
in Osterreich bei der schwangeren Frau, in Schweden wird die Entscheidung nach
Ende der 18. Schwangerschaftswoche in einem Ausschuss der Gesundheitsbehorde
getroffen. Vor diesem Hintergrund und dem Hintergrund der so verschiedenen

Betreuungssysteme ist auch der nachste Abschnitt dieses Kapitels zu sehen.

3.5 Der Entscheidungsprozess in Bezug auf die Inanspruchnahme pranataler

Diagnostik

Bereits durch das Angebot der pranatalen Diagnostik sehen sich schwangere Frauen
vor die Entscheidung gestellt, sich fur oder gegen die Inanspruchnahme dieser
Untersuchungen zu entscheiden (Sorg/Franznick 2002, 77). Sorg und Franznick
(ebd.) weisen in diesem Zusammenhang vor allem auf die Etablierung nichtinvasiver
pranataldiagnostischer Verfahren, die bereits in der Frihschwangerschaft
durchgefuhrt werden kénnen, hin. Auch Schindele (1995, 279) merkt an, dass bereits
die ersten Wochen der Schwangerschaft von der Entscheidung fur oder gegen die
Inanspruchnahme pranataler Diagnostik gepragt sind. Sie gibt zu bedenken, dass die
schwangeren Frauen solche weitreichenden Entscheidungen zu einem Zeitpunkt, an
dem sie ,von der Tatsache des Schwangerseins noch mehr oder weniger Uberrascht
sind®, treffen mussen (ebd.). Nach Friedrich u.a. (1998, 26) hat die schwangere Frau
im Rahmen der pranatalen Diagnostik folgende Maoglichkeiten: Sie kann sich
entweder bewusst gegen die Inanspruchnahme  pranataldiagnostischer
Untersuchungen entscheiden, was mit der Akzeptierung eines Kindes mit
Behinderung gleichzusetzen ware, oder sie trifft ihre Entscheidung fir die
Inanspruchnahme pranataldiagnostischer Untersuchungen. Im Falle eines positiven
pranataldiagnostischen Befundes blieben der betroffenen Frau die Maoglichkeiten,
das Kind trotz Befundes auszutragen oder die Schwangerschaft abzubrechen (ebd.).
Somit steht die schwangere Frau vor der Entscheidung tber Leben und Tod ihres

ungeborenen Kindes.
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Um die Entscheidung in Bezug auf pranatale Diagnostik bewusst treffen zu kénnen,
mussen nach Friedrich u.a. (1998, 26f) folgende Voraussetzungen erfullt sein: Die
schwangere Frau muss daruber Bescheid wissen, dass pranataldiagnostische
Untersuchungen ,nicht ohne weiteres Bestandteil der medizinischen
Schwangerschaftsbetreuung sind und nicht “automatisch® durchgefihrt werden
(muUssen)“ (ebd., Hervorhebung im Original). Es muss der schwangeren Frau also
klar sein, dass sie sich entscheiden kann, ob sie pranataldiagnostische
Untersuchungen in Anspruch nehmen mdchte oder nicht (Friedrich u.a. 1998, 26).
Weiters muss klar sein, wer die Entscheidung zu treffen hat, namlich die schwangere
Frau selbst. In diesem Zusammenhang ist es wichtig, dass der schwangeren Frau
bewusst ist, dass sie die Entscheidung trifft, auch um sicherzustellen, dass sie diese
Entscheidung ,als die eigene (an)erkennen kann® (ebd., 27, Hervorhebung im
Original). AuRerdem muss deutlich sein, was entschieden wird. Dies macht deutlich,
wie wichtig eine umfassende und verstandliche Information tber die Methoden und
Konsequenzen pranataldiagnostischer Untersuchungen ist (ebd.). Daneben muss
auch eine ,Verstandigung Uber die intendierten Ziele“ erfolgen, um festzustellen, ,,ob
pranataldiagnositische Verfahren eigentlich ein geeignetes Mittel sind, diese Ziele zu
erreichen® (ebd.). Die letzte wichtige Voraussetzung, damit eine Entscheidung in
Bezug auf pranatale Diagnotsik bewusst getroffen werden kann, d.h. die
Entscheidungstragerin auch im Nachhinein ihre Entscheidung vertreten kann,
bestent darin, dass sie die Entscheidung ,mit ihren Grundsatzen, ihren
Wertvorstellungen und ihrem Selbstbild in Einklang bringen“ kann (ebd.).

Wiedebusch (1997, 127) macht darauf aufmerksam, dass Entscheidungen in Bezug
auf pranatale Diagnostik weitreichende personliche Konsequenzen mit sich bringen,
wobei sie darauf hinweist, dass diesbezlglich kein einheitlicher moralischer Konsens
in der Gesellschaft besteht und demnach auch keine tradierten Entscheidungsmuster
vorzufinden sind. Die Entscheidung fur oder gegen die Inanspruchnahme pranataler
Diagnostik wird auch durch die Ambivalenz derselben nicht erleichtert. So bringt die
pranatale Diagnostik neben Vorteilen, zu denen u.a. die Fruherkennung genetischer
Defekte gezahlt werden kann, auch erhebliche Nachteile mit sich (Wiedebusch 1997,
128). Wiedebusch (ebd.) zahlt u.a. auch den Entscheidungskonflikt selbst zu diesen
Nachteilen und beschreibt die Entscheidung fur oder gegen die Inanspruchnahme
pranataler Diagnostik folgerichtig als konflikthaft. So beschreibt auch Willenbring
(2009, 53), dass durch die pranatale Diagnostik Entscheidungsnotwendigkeiten
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geschaffen werden, die ,zu neuen Krisen und Konflikten fihren kénnen. Die Frauen
werden Entscheidungskonflikten und Angsten ausgesetzt, die sie kaum allein
bewaltigen kénnen.” Strachota (2006, 27) macht in diesem Zusammenhang auf die
Notwendigkeit ,einer ressourcenorientierten Beratung, deren Ziel es ist, die

Entscheidungskompetenz werdender Eltern zu starken®, aufmerksam.

4 Qualitativer Forschungsansatz

Im folgenden Teil dieser Arbeit werde ich zunachst allgemeine Grundlagen der
qualitativen Forschung darlegen, um im Anschluss daran die empirische
Vorgehensweise in dieser Diplomarbeit zu erldutern. In Anlehnung an Willenbrings
(1999, 83ff) Darstellung des Forschungsprozesses, die mir sehr Ubersichtlich und
verstandlich erscheint, habe ich diese zum Ausgangspunkt der Entwicklung meines
Forschungsdesigns genommen und werde daher im Folgenden Gliederung und

Abbildungen in ahnlicher Form prasentieren.

4.1 Grundlagen der qualitativen Methodologie

Im Zentrum meines Forschungsinteresses steht die Einstellung von Frauen zu
Behinderung und Menschen mit Behinderung und deren moégliche Bedeutung fir die
Inanspruchnahme pranataler Diagnostik. Zur Beantwortung der Forschungsfrage
bietet sich eine empirisch-qualitative Herangehensweise an, da nur die qualitative
Forschung den Anspruch erflllt, ,Lebenswelten "von innen heraus” aus der Sicht der
handelnden Menschen zu beschreiben. Damit will sie zu einem besseren
Verstandnis sozialer Wirklichkeit(en) beitragen und auf Ablaufe, Deutungsmuster und
Strukturmerkmale aufmerksam machen. Diese bleiben Nichtmitgliedern verschlossen,
sind aber auch den in der Selbstverstandlichkeit des Alltags befangenen Akteuren
selbst in der Regel nicht bewusst® (Flick u.a. 2000, 14). Die Vorgangsweise der
qualitativen Methodologie ermoglicht ein konkretes und plastisches Bild der

Perspektive der Betroffenen (ebd., 17).
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4.2 Darstellung des methodischen Vorgehens

Um eine angemessene Wahl der Datengewinnungs- und Auswertungsverfahren
treffen zu koénnen, habe ich mich mit verschiedenen Analyse- und
Auswertungsverfahren  auseinandergesetzt.  SchlieRlich erschien mir das
problemzentrierte Interview nach Witzel (1985) zur Datengewinnung und die
qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring (2010) als Auswertungsverfahren fur mein
Forschungsvorhaben am sinnvollsten. Daraus resultiert folgendes Forschungsdesign

fur meine Arbeit:

Theoretische Voruberlegungen - Auseinandersetzung mit bisherigen
Studien

- Ausweisung
des Forschungsdefizits

- Formulierung der Fragestellung

Datenerhebung - Problemzentriertes Interview nach
Witzel (1985) mit offenen Fragen

Datenaufbereitung - Wortliche Transkription mit

Postskriptum

Datenauswertung - Qualitative Inhaltsanalyse nach
Mayring (2000)

- Entwurf eines Kategorienschemas

- Analyse der einzelnen Interviews

- Generalisierende Analyse

Abbildung 2: Empirisch-qualitatives Forschungsdesign

4.2.1 Die Datenerhebung

Wenn in der qualitativen Forschung subjektive Bedeutungen im Vordergrund stehen,

ist es besonders aufschlussreich, die Subjekte selbst zur Sprache kommen zu lassen,
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denn ,Sie selbst sind zunachst Experten far ihre eigenen
Bedeutungsinhalte® (Mayring 2002, 66). Aus diesem Grund habe ich mich fur das
problemzentrierte Interview nach Witzel (1985) entschlossen, welches zu den
teilstandardisierten Interviews zahlt, die auch als semistrukturierte oder Leifaden-
Interviews bezeichnet werden. Um den Interviewpartnerinnen eine madglichst freie
Artikulation zu ermdglichen, werden beim problemzentrierten Interview keine
Antwortmoglichkeiten vorgegeben. Das Gesprach soll relativ offen gefuhrt werden,
jedoch mit Fokussierung auf eine bestimmte Problemstellung, die von der
Interviewerin bereits im Vorfeld analysiert wurde (Mayring 2002, 67). Das
problemzentrierte Interview eignet sich ,hervorragend flr eine theoriegeleitete
Forschung, da es keinen rein explorativen Charakter hat, sondern die Aspekte der
vorrangigen Problemanalyse in das Interview Eingang finden. Uberall dort, wo schon
einiges Uber den Gegenstand bekannt ist, Uberall dort, wo dezidierte spezifischere
Fragestellungen im Vordergrund stehen, bietet sich diese Methode an®“ (Mayring
2002, 70).

In der vorliegenden Arbeit werde ich mich des problemzentrierten Interviews
bedienen, um die Einstellung von Frauen zu Behinderung bzw. zu Menschen mit
Behinderung und deren mdgliche Bedeutung fir die Inanspruchnahme von

pranataler Diagnostik zu erforschen.

Witzel (1989, 236) gibt als Instrumente der Datenerhebung folgende an:
Kurzfragebogen, Leitfaden, Tonbandaufzeichnung und Postskriptum. Im nachsten
Teil sollen nun diese Instrumente, sowie sie in der vorliegenden Arbeit zur
Anwendung kamen, erlautert werden. Hier soll auch angemerkt sein, dass alle
Interviews mit Hilfe eines Diktiergerats aufgenommen wurden. Weiters wurde nach
jedem Interview ein Postskriptum angefertigt, in dem Eindricke wahrend der
Interviewsituation sowie Aussagen der Interviewpartnerlnnen nach der

Tonbandaufnahme festgehalten wurden.

Der Kurzfragebogen

Anhand des Kurzfragebogens habe ich versucht, wichtige Informationen Uber die
Interviewpartnerinnen zu erfassen. Folgende Daten wurden Uber den

Kurzfragebogen ermittelt: Name, Alter, Beruf, Familienstand, Religion, Kinder (Name,
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Geschlecht,  Alter), Alter zum  Zeitpunkt der  Schwangerschaft(en),
Risikoschwangerschaft, medizinische Betreuung durch Hebamme und/oder
Gynakologln, Anzahl und Zeitpunkt der gynakologischen Untersuchungen, Anzahl
und Zeitpunkt der nicht-invasiven (inkl. Ultraschalluntersuchungen) und invasiven

pranataldiagnostischen Untersuchungen.

Der Interviewleitfaden

Fir die Entwicklung des Interviewleitfadens und die Interviewdurchfihrung selbst war
das Prinzip der Offenheit von besonderer Bedeutung (Mayring 2002, 69). Wie schon
erwahnt, wurden keine Antwortmdglichkeiten vorgegeben, um eine freie
Beantwortung der Fragen zu gewahrleisten. Mayring (ebd.) zeigt die Vorteile dieser
Vorgehensweise auf: Anhand der offenen Fragen kann leicht erkannt werden, ob die
Interviewpartnerin die Interviewerin verstanden hat, die Interviewpartnerlnnen
konnen ihre subjektiven Sichtweisen darlegen und im Idealfall in einen narrativen
Erzahlfluss kommen.

Auf Basis meiner theoretischen Auseinandersetzung mit den flr diese Arbeit
relevanten Themen wurde der Interviewleitfaden entwickelt. Die einzelnen Themen
wurden zu Fragen formuliert. Fur den Fall, dass wahrend des Interviews der Eindruck
entsteht, dass die Frage von der Interviewpartnerin nicht verstanden wurde, habe ich
Alternativfragen formuliert, die die Mdglichkeit boten, die gleiche Frage in anderen
Worten erneut zu stellen (Mayring, 2002, 69). Weiters wurden Eventualfragen
vorbereitet, die gestellt werden konnten, falls ein wichtiger Bereich der Frage noch
nicht beantwortet wurde. Die schon erwahnten Themenbereiche Einstellungen zu
Behinderung bzw. Menschen mit Behinderung und pranatale Diagnostik (das
umfasst im Falle dieser Arbeit auch den Vergleich der Betreuungssysteme flr
Schwangere in Osterreich und Schweden) wurden in eine logische Reihenfolge
gebracht, wobei ich mich nach Durchfihrung eines Probeinterviews daflur entschied,
zuerst den Themenbereich Schwangerschaft und pranatale Diagnostik anzusprechen,
um erst im darauffolgenden Teil auf Einstellungen zu Behinderungen bzw. Menschen
mit Behinderungen einzugehen. Diese Vorgehensweise wurde gewahlt, um den
Interviewpartnerinnen die Moglichkeit zu geben, ganz offen Uber Ihre Gedanken zu

pranataler Diagnostik zu sprechen, ohne sozial erwlinschte Aussagen zu tatigen, die
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durch ein Ansprechen der Einstellung zu Behinderung bzw. Menschen mit

Behinderung ausgeldst hatten werden kdonnen.

Folgende Themenbereiche wurden im Interviewleitfaden berlcksichtigt:

A: Erfahrungen und Erleben aus der eigenen Schwangerschaft und in Bezug

auf pranatale Diagnostik

B: Einstellungen zu Behinderung bzw. Menschen mit Behinderung

Abbildung 3: Thematische Darstellung des Interviewleitfadens

Themenbereich A beinhaltete Fragen zum Erleben bzw. zu den Erfahrungen aus der
Schwangerschaft. Mithilfe der Einstiegsfrage: ,Erzahlen Sie mir von lhrer letzten
Schwangerschaft® sollten die Interviewpartnerinnen zum offenen Erzahlen angeregt
werden. Wobei hier angemerkt sei, dass der Fokus auf der letzten Schwangerschaft
liegen sollte, damit es sich um eine madglichst aktuelle Darstellung handelt. Ein
weiteres Interessensgebiet, das im Themenbereich A abgehandelt wurde, stellte die
pranatale Diagnostik dar. Sowohl die eigenen Erfahrungen der Interviewpartnerinnen
mit pranataler Diagnostik, als auch Grinde zur Inanspruchnahme pranataler

Diagnostik wurden thematisiert.

Themenbereich B war der Einstellung zu Behinderung bzw. Menschen mit
Behinderung gewidmet. In Anlehnung an Cloerkes (2007,104) wurden die Fragen
nach den drei Komponenten einer Einstellung eingeteilt. Zu Beginn des
Themenbereichs B wurde Behinderung auf kognitiver Ebene thematisiert, um danach
auf affektiver Ebene Geflihle gegenuber Menschen mit Behinderung in den
Vordergrund zu stellen. Innerhalb dieses Themenkomplexes wurde auch nach
Gefuhlen, die bei dem Gedanken an ein eigenes Kind mit Behinderung entstehen,
gefragt. Im letzten Teil des Interviews wurden Fragen zur konativen Ebene gestellt,
wobei danach gefragt wurde, ob eine Vorstellung dariber besteht, was die
Interviewpartnerin gemacht hatte, ware im Rahmen einer pranataldiagnostischen
Untersuchung eine Behinderung festgestellt worden. Als Eventualfrage zu diesem
Thema wurde die Frage, ob in diesem Falle eines positiven pranataldiagnostischen
Befundes ein Schwangerschaftsabbruch in Frage gekommen ware, formuliert. In

diesem Teil des Interviews wurde auch thematisiert, ob die Einstellung zu
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Behinderung bzw. Menschen mit Behinderung nach Meinung der
Interviewpartnerinnen eine Rolle bei der Entscheidung fur oder gegen die

Inanspruchnahme pranataler Diagnostik gespielt hat.

Die Erhebungsphase

Um meinem Forschungsvorhaben auch im Hinblick auf den Landervergleich
Osterreich — Schweden gerecht zu werden, entschied ich mich dazu, sechs Frauen -
drei in Schweden und drei in Osterreich - zu interviewen. In Schweden erhielt ich
Zugang zu den Interviewpartnerinnen, indem ich meiner Schwagerin, die als
Kindergartnerin in einer schwedischen Kleinstadt tatig ist, von meinem
Forschungsvorhaben erzahlte und sie um Unterstutzung bei der Suche nach
Interviewpartnerinnen bat. Das stellte sich als sehr effektiv heraus und ich hatte bald
die Moglichkeit, zwei Frauen in einem ruhigen Besprechungszimmer des
Kindergartens zu interviewen. Bei der dritten schwedischen Interviewpartnerin
handelte es sich um eine Nachbarin meiner Schwiegereltern, die sich auf meine
Anfrage hin, sie zu interviewen, sofort dazu bereit erklarte. In Osterreich erhielt ich
Kontakte zu potentiellen Interviewpartnerinnen Uber eine Freundin. Auch das stellte
sich als problemlos heraus. Alle drei von mir telefonisch kontaktierten Frauen sagten
sofort zu.

Die Interviewpartnerinnen wussten vor Durchfihrung der Interviews nur, dass es um
ihre Erfahrungen und ihr Erleben der eigenen Schwangerschaft und die von ihnen in
Anspruch genommenen Untersuchungen geht. Dass auch Einstellungen zu
Behinderung bzw. Menschen mit Behinderung thematisiert werden, wurde erst im
Laufe des Interviews, im Anschluss an den Themenbereich A, in dem
Schwangerschaft und pranatale Diagnostik behandelt wurden, bekannt gegeben, um

eine Assoziation und damit eventuell sozial erwilinschte Antworten zu vermeiden.

4.2.2 Die Datenaufbereitung

Wie bereits erwahnt, wurden alle Interviews mit Hilfe eines Tonbandgerates
aufgezeichnet. Flick (2006, 252) bezeichnet die Transkription dieser Daten als
wichtigen Zwischenschritt, der vor der Interpretation durchzufuhren ist. Flick (ebd.,

256) bezeichnet als Ziel der Datenaufbereitung: ,den Fall in seiner jeweiligen Spezifik
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und Struktur zu dokumentieren, sodass er sich auch in seiner Gestalt rekonstruiert
und hinsichtlich seiner Tektonik — den Regeln, nach denen er funktioniert, dem Sinn,
der ihm zugrunde liegt, der Bestandteile, die ihn ausmachen — analysieren und

zerlegen lasst.”

Bei der Aufbereitung der Daten aus den von mir gefuhrten Interviews beziehe ich
mich auf die Transkriptionsrichtlinien nach Bohnsack u.a. (2011, 160). Um eine
bessere Lesbarkeit des Textes herzustellen, habe ich mich dazu entschieden, eine
Transkription ohne Beibehaltung von Dialekt anzufertigen (ebd., 159). Hier sei
angemerkt, dass die Interviews mit den schwedischen Frauen in schwedischer
Sprache gefuhrt wurden. Die transkribierten Interviews wurden dann von mir ins
Deutsche Ubersetzt.

Im Folgenden erfolgt eine Darstellung der von mir von Bohnsack u.a. (ebd., 160)

ubernommenen Richtlinien fir die Transkription:

() fur Pausen, mit Zeitangaben in den Klammern in Sekunden
(-) fur Pausen unter einer Sekunde

LAUT fur laut gesprochene Passagen

‘leise’ fur leise gesprochene Passagen

_betont fur auffallige Betonungen

na:: fur gedehnt ausgesprochene Worte

(mal) fur unsichere Transkription

Nach jedem Interview wurde ein Postskriptum angefertigt. Dies erfolgte in Anlehnung
an Froschauer und Lueger (2003, 222f). Das Zusatzprotokoll soll folgende Aspekte
beinhalten:

a) Wie ist das Interview zustande gekommen?

b) Welche Milieubedingungen fallen auf? (Gebaude, Einrichtung, Empfang,
beobachtete Interaktionen ...)

c) Was waren die Rahmenbedingungen? (Zeit, Dauer, Raum, Anwesende ...)

d) Wie ist das Gesprach verlaufen? (Gesprachsdynamik, Auffalligkeiten,
Geflihle...)
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e) Welche Auswirkungen konnte die soziale Situation im Interview auf die
Aussagen haben?

f) Was geschah vor und nach dem ,offiziellen Interview* bzw. der
Tonbandaufzeichnung?

g) Was sind Annahmen und Thesen zum Interview?

Fur die ,interpretative Bearbeitung” des Postskriptums stellen Froschauer und
Lueger (ebd.) folgende Richtlinien auf:

- Bedeutung des Gesprachs fur die befragte Person

- potentielle Auswirkungen des Zustandekommens des Interviews auf das
Gesprach

- moglicherweise besonders interessante oder besonders vorsichtig zu
interpretierende Textstellen

- Schlusse aus dem Interviewkontext auf das untersuchte System

Als Ergebnis der Datenaufbereitung lagen sechs transkribierte Interviews und sechs

Zusatzprotokolle zur Auswertung vor.

4.2.3 Die Datenauswertung

Zur Auswertung der Daten wurde die qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring (2002)
herangezogen. Die qualitative Inhaltanalyse gilt als eine ,der klassischen
Vorgehensweisen zur Analyse von Textmaterial® (Flick 2006, 279). Nach Mayring
(2002, 114) erfolgt mit Hilfe der qualitativen Inhaltsanalyse eine methodisch
kontrollierte Analyse der auszuwertenden Daten, wobei diese in Einheiten zerlegt
und nacheinander bearbeitet werden. Im Zentrum der qualitativen Inhaltsanalyse
steht ein theoriegeleitetes Kategoriensystem, in welchem jene Aspekte festgelegt
werden, die aus den auszuwertenden Daten extrahiert werden sollen (ebd.). ,Die
Kategorien werden in einem Wechselverhaltnis zwischen Theorie (der Fragestellung)
und dem konkreten Material entwickelt, durch Konstruktions- und Zuordnungsregein
definiert und wahrend der Analyse Uberarbeitet und rickiberprift' (ebd., 53,

Hervorhebung i.O.).
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Mayring (2010, 64f) unterscheidet drei Grundformen der qualitativen Inhaltsanalyse:
Zusammenfassung, Explikation und Strukturierung. Ziel der Zusammenfassung ist es,
,das Material so zu reduzieren, dass die wesentlichen Inhalte erhalten bleiben, durch
Abstraktion einen Uberschaubaren Corpus zu schaffen, der immer noch Abbild des
Grundmaterials ist* (Mayring 2010, 65). Bei der Explikation wird zusatzliches Material
zu fraglichen Textstellen herangetragen, um das Verstandnis zu erweitern und die
Textstelle naher zu erklaren (ebd.). Das Ziel der Strukturierung besteht darin,
sbestimmte Aspekte aus dem Material herauszufiltern, unter vorher festgelegten
Ordnungskriterien einen Querschnitt durch das Material zu legen oder das Material
aufgrund bestimmter Kriterien einzuschatzen® (ebd.). Mayring (2010, 94)
unterscheidet vier Formen der strukturierenden Inhaltsanalyse, die je nach
Zielsetzung des Forschungsvorhabens zur Anwendung kommen: Mit Hilfe der
formalen Strukturierung erfolgt eine Herausarbeitung der ,nneren Struktur des
Materials“ (ebd). Bei der inhaltlichen Strukturierung wird eine Extrahierung und
Zusammenfassung des Materials zu bestimmten Inhaltsbereichen vorgenommen.
Anhand der typisierenden Strukturierung werden markante Auspragungen im
Material gefunden und genauer beschrieben und die skalierende Strukturierung
definiert die Auspragungen der einzelnen Dimensionen in Form von Skalenpunkten,

um das Material in Bezug darauf einzuschatzen (ebd.).

Fir das hier vorliegende Forschungsvorhaben habe ich mich fir die Anwendung der
inhaltlichen Strukturierung entschlossen. Anhand dieser inhaltlichen Strukturierung
soll, wie bereits erwahnt, eine Extrahierung und Zusammenfassung des
auszuwertenden Materials zu bestimmten Themen erfolgen (ebd.). Zunachst wurde
ein Kategoriensystem erstellt, dessen Basis die Fragestellung dieser Arbeit und der
Interviewleitfaden darstellen. Das Kategoriensystem wurde in Haupt- und
Subkategorien unterteilt, wobei durch genaue Definitionen bestimmt wurde, unter
welchen Umstanden Textbestandteile einer Kategorie zugeordnet werden sollte. Um
eindeutige Zuordnungen zu erleichtern, wurden Kodierregeln formuliert. Weiters
erfolgte die Zuordnung von aussagekraftigen Ankerbeispielen zu jeder Kategorie.
Das dabei entstandene Kategoriensystem wurde anhand eines Probelaufs getestet,
worauf eine Uberarbeitung des Kategoriensystems folgte. Die Uberarbeitete Fassung
des Kategoriensystems umfasst sieben Hauptkategorien, die jeweils in

Unterkategorien unterteilt wurden, und befindet sich im Anhang dieser Diplomarbeit.
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In einem nachsten Schritt wurden jene Textstellen in den Transkriptionen
gekennzeichnet, die in die Kategorien passten. Dazu notierte ich am Rand der Zeile,
in der sich der Textteil befand, die dazugehoérige Kategorie. In Folge wurden die
Textstellen in das Kategoriensystem Ubertragen, wobei ich in diesem Arbeitsschritt
eine nochmalige Kontrolle durchfihrte, um auch sicher zu gehen, dass die
ausgewahlten Textstellen in die jeweilige Kategorie passten.

Nach dem das auszuwertende Material mit Hilfe des Kategoriensystems bearbeitet
worden war, wurde ,das in Form von Paraphrasen extrahierte Material zunachst pro
Unterkategorie, dann pro Hauptkategorie zusammengefasst® (Mayring 2010, 98). D.h.
die Darstellung der Ergebnisse der einzelnen Interviews erfolgte durch Darstellung,
der in Bezug auf die vorliegende Forschungsfrage relevanten und teilweise
zusammengefassten Kategorien. Den Abschluss der Darstellung jedes einzelnen
Interviews bildet ein zusammenfassender Uberblick, um noch einmal auf die
wesentlichen Aspekte und Besonderheiten einzugehen.

In einer generalisierenden Analyse versuchte ich, anhand der Ergebnisse aus den
einzelnen Interviews zu allgemeinen Erkenntnissen zu gelangen, wobei ich sowohl

Gemeinsamkeiten als auch Unterschiede herausarbeitete.

5 Ergebnisse

Dieses Kapitel ist der Darstellung der Ergebnisse der im Rahmen dieser Diplomarbeit
durchgefuihrten empirisch-qualitativen Studie gewidmet. Es erfolgt die Darstellung
der einzelnen Interviews und eine generalisierende Analyse. Zum Abschluss dieses
Kapitels werde ich versuchen die Ergebnisse mit dem theoretischen Teil dieser

Diplomarbeit in Beziehung zu setzen.

Die Interviewpartnerinnen

Insgesamt wurden sechs Frauen, drei in Osterreich und drei in Schweden, interviewt.
Alle befragten Frauen hatten bereits Kinder, zwei Frauen hatten ein Kind und vier

Frauen zwei Kinder. Zwei der befragten Frauen waren uber 40 Jahre alt, vier Frauen

zwischen 29 und 32 Jahren. Alle Frauen bis auf Frau E, die gerade in Karenz ist,
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waren zum Zeitpunkt des Interviews berufstatig, vier Frauen in sozialen Berufen und

zwei Frauen als Angestellte.

Alter | Land Kinder Beruf Zeitpunkt
(Alter in des
Jahren) Interviews
Frau A | 31 Schweden | 2 (2/ 4) Kindergartenpadagogin | 15.11.2011
FrauB | 32 Schweden | 1 (2) Krankenschwester 16.11.2011
Frau C | 46 Schweden | 2 (1/4) Leitende Angestellte 16.11.2011
FrauD | 43 Osterreich | 1 (1) Bankangestellte 20.12.2011
Frau E | 32 Osterreich | 2 (2/ 4) Krankenschwester 21.12.2011
Frau F | 29 Osterreich | 2 (1/ 5) Sozialpadagogin 25.01.2012

Abbildung 4: Interviewpartnerinnen im Uberblick

Aufgrund des Datenschutzes werden die Namen der befragten Frauen nicht
angegeben sondern durch Buchstaben ersetzt, wobei deren alphabetische
Reihenfolge der chronologischen Reihenfolge der durchgefuhrten Interviews

entspricht.

5.1 Analyse der einzelnen Interviews

Im folgenden Teil erfolgt nun die Darstellung der Ergebnisse der einzelnen Interviews.
Zur Veranschaulichung werden teilweise Originalaussagen der Interviewpartnerinnen
angefuhrt, wobei diese durch Anfuhrungszeichen gekennzeichnet werden.

5.1.1 Frau A

Persénliche Daten

Frau A ist zum Zeitpunkt des Interviews 31 Jahre alt und hat zwei Kinder. Dabei
handelt es sich um Buben im Alter von zwei und vier Jahren. Frau A ist

Kindergartenpadagogin in einem integrativen Kindergarten in einer Kleinstadt ca. 80

km westlich von Stockholm und kimmert sich dabei im Speziellen um einen
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vierjahrigen Buben mit korperlicher Behinderung. lhren Familienstand gibt Frau A als
verlobt an und lachelt dabei.

In Bezug auf die Schwangerschaft mit dem jingeren Sohn, auf die im Interview
fokussiert wurde, kann festgehalten werden, dass es sich um Kkeine
Risikoschwangerschaft handelte und Frau A die ,2hormale
Schwangerschaftsbetreuung® erhielt. D.h. es wurde wahrend der Schwangerschaft
keine gynakologische Untersuchung durchgefuhrt, in der 18.
Schwangerschaftswoche  erfolgte  eine Ultraschalluntersuchung.  Weitere
Ultraschalluntersuchungen erfolgten in der 33. und 35. Schwangerschaftswoche, da
der Bauch von Frau A nicht entsprechend der Normen des Verlaufs der

Schwangerschaft gewachsen war.

Erfahrungen mit der Betreuung wéhrend der Schwangerschaft

Frau A erzahlt, dass sie bereits fruh, in der 4. Schwangerschaftswoche, mittels
Schwangerschaftstest erfuhr, dass sie schwanger war. In der 12.
Schwangerschaftswoche hatte sie den ersten Termin im MVC: ,in der 12.
Schwangerschaftswoche darf man dann zum ersten Termin kommen.* Mehrmals
weist Frau A darauf hin, dass die Wartezeiten zwischen den Kontrollterminen lange
waren, was sie auf die unterschiedliche Betreuung von Mduttern, die zum ersten Mal
schwanger sind und Mattern, die schon Kinder haben, zurlckfuhrt: ,beim ersten Kind
bekam ich viel mehr Termine als beim zweiten. Da erwarten sie, dass ich spdure, falls
etwas nicht ok ist. Ich habe das eigenartig gefunden, dass man nicht 6fter hingehen
darf.“ So gibt Frau A an, wahrend der Schwangerschaft nur funf Mal im MVC
gewesen zu sein und beschreibt dies als ,eigenartig. Warum nehmen die an, dass
ich jetzt mehr weil3, man kdnnte ja zumindest die Herzténe abhoéren. Das ist etwas,

woruber man nachdenken kann. Aber es ist ja alles gut gegangen.”

Prénatale Diagnostik

Frau A nahm eine Ultraschalluntersuchung in der 18. Schwangerschaftswoche in
Anspruch und beschreibt, dass diese ,obligatorisch war“. Frau A erzahlt, dass sie
dabei viel nervoser war als in der ersten Schwangerschaft und beschreibt ihre

Gedanken und Gefiuhle dahingehend so: ,Wenn man ein Kind hat und weil} wie
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fantastisch es ist, dass alles funktioniert, und deswegen ist man mehr beunruhigt,
dass etwas passieren konnte.“ Die beiden Ultraschalluntersuchungen in der 33. und
35. Schwangerschaftswoche wurden durchgefuhrt, ,weil der Bauch nicht gewachsen
ist’. Beide Male wurde mittels Ultraschall jedoch festgestellt, dass die GroRRe des
ungeborenen Kindes im Normbereich lag.

Als generelle Ziele pranataler Diagnostik beschreibt Frau A, die hier sehr
nachdenklich  wirkt, Mehrlingsschwangerschaften und das Auffinden von
Schadigungen beim ungeborenen Kind, ,dass man sich vorbereiten kann.“ Sie
spricht hier auch das Dilemma an, in das Frauen geraten, die pranatale Diagnostik in
Anspruch nehmen und einen positiven Befund erhalten.

In Bezug auf ihre personlichen Grunde der Inanspruchnahme der
Ultraschalluntersuchung nennt Frau A das Erkennen einer eventuellen
Mehrlingsschwangerschaft und: ,um zu sehen, dass es ihm gut geht* als
ausschlaggebend. So nennt sie angeborene Herzfehler, auf die nach der Geburt
sofort adaquat reagiert werden konne, wenn sie bereits davor bekannt sind. Frau A
wlrde nach eigenen Angaben auch bei einer weiteren Schwangerschaft,
Ultraschalluntersuchung(en) in Anspruch nehmen: ,Das wirde ich nie missen

wollen.”

Kontakt zu Menschen mit Behinderung

Frau A hat taglich Kontakt zu Menschen mit Behinderung, da sie in einem
integrativen Kindergarten arbeitet. Dort betreut sie einen Buben mit korperlicher
Behinderung. Auferdem erwahnt sie noch einen weiteren Buben aus dem

Kindergarten, bei dem die Diagnose Autismus gestellt wurde.

Einstellung zu Behinderung bzw. Menschen mit Behinderung

Frau A wirkt sehr reflektiert, was auch mit inrem Beruf als Kindergartenpadagogin in
einem Integrationskindergarten zusammenhangen konnte und beschreibt
Behinderung als ein soziales Phanomen, als ein Abweichen von Normen, vom
.Normalen“ und merkt hierbei an, dass das Wort des ,Normalen® zu hinterfragen
ware. Frau A beschreibt die Arten von Behinderung als ein breites Spektrum

korperlicher und geistiger Behinderungen und erwahnt, dass alle Arten von
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Behinderung auch mehr oder weniger schwerwiegend und mehr oder weniger flr
andere sichtbar sein konnen. Als Grunde fur Behinderungen gibt Frau A riskantes
Verhalten wahrend der Schwangerschaft wie Rauchen, Alkohol- und Drogenkonsum,
genetisch  bedingte  Behinderungen  sowie  Geburtskomplikationen  und
Behinderungen, die durch Unfélle entstehen, an. Frau A meint, dass die
Auswirkungen einer Behinderung sehr stark von der Reaktion der Umwelt abhangig
sind.

In Bezug auf Integration meint Frau A: ,Das hangt vom Schweregrad der
Behinderung ab. So weit wie mdglich muss man in die Gesellschaft integriert
werden.“ Sie nennt als Beispiel fir Integration den Buben, mit dem sie im
Kindergarten arbeitet, und druckt ihren Wunsch aus, dass er mit den anderen
Kindern spielen kann und dass auch die anderen Kinder ihn als ,einen in der
Gemeinschaft sehen und nicht als den, der im Rollstuhl sitzt“. Frau A berichtet davon,
dass in Schweden Sonderschulen auf dem gleichen Gelande angesiedelt sind wie
Schulen fur nichtbehinderte Kinder und meint, dass Kinder dadurch die Moglichkeit
haben, schon zeitig zu lernen, dass Menschen unterschiedlich sind, aber trotzdem
gemeinsam leben kénnen. Sie meint: ,Und so will ich, dass man das sieht: Wir leben
zusammen, wir sind verschieden, haben unterschiedliche Voraussetzungen und man
kann Hilfe bekommen, wenn man sie braucht. Die, die mehr Hilfe brauchen, sollen
sie auch bekommen.*

Frau A sieht in Bezug auf die Lebensrealitat von Menschen mit Behinderung in der
Gesellschaft, dass ,noch immer ziemlich segregiert ist, wirde ich sagen, es ist noch
immer sehr wir und die.“ Gleichzeitig erwahnt Frau A, dass ihr die Fortschritte in den
letzten Jahrzehnten sehr wohl bewusst sind. In diesem Zusammenhang nennt sie
unter anderem, dass Behinderung nicht mehr als Krankheit angesehen wird. Aus
ihrer Erfahrung im Arbeitsleben berichtet sie, dass der Kindergarten gerade in
Verhandlungen mit der Gemeinde uber den Bau einer Rampe steht, und meint, dass
dies sehr ernuchternd sei und dass solche baulichen Anpassungen
selbstverstandlich sein mussten, sodass sich der Bub, der die Rampe bendtigt, ,so
stark wie maoglich als ein Teil der Gesellschaft fuhlt, so wie alle anderen Die in der
Gesellschaft vorherrschende Meinung zu Menschen mit Behinderung beschreibt
Frau A dahingehend, dass ,es viele Angste gibt ... Angst vor dem, was man nicht
kennt“. Sie meint, es gabe viel Unwissen in Bezug auf Behinderungen und dass

Menschen Integration gut finden, ,solange sich andere darum kimmern®. Sie
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beschreibt aus ihrer Praxis im Kindergarten, dass Eltern von Kindern ohne
Behinderungen immer wieder sagen, sie fanden Integration gut. Wenn es dann
jedoch um die Integration von einem Kind mit Behinderung geht, sei sie oft mit
Aussagen wie: ,Wenn es nur nicht zu nahe bei meinem Kind ist .. da kann ja was
passieren“ konfrontiert.

Auf der affektiven Ebene kann festgestellt werden, dass Frau A - angesprochen auf
Geflhle bei dem Gedanken an Menschen mit Behinderung - sehr reflektiert GUber ihre
Gefuhle sprechen kann. So spricht sie vom Empfinden von Traurigkeit beim
Gedanken an den Buben, den sie im Kindergarten betreut, ,der von einem Auto
angefahren wurde. Da wird man traurig, man hat ihn ja vorher gekannt und dann,
ah, ... welches schwere Leben er jetzt hat.“ Noch immer von dem Buben sprechend,
meint Frau A, dass sie Freude empfindet, wenn sie an die Lebenskraft, die in diesem
Kind steckt, denkt. Sie bringt ihren Wunsch zum Ausdruck, er kdnne andere Kinder
mit seiner Lebensfreude anstecken. Frau A spricht aber auch sehr reflektiert Gber
ihre eigenen Angste, sie spricht Situationen an, in denen sie Menschen mit
Behinderung sieht und nicht weil}, wie sie sich benehmen soll und wie sie sich der
Person am besten nahern kann. Sie bringt diese Geflhle auch mit der Erfahrung aus
ihrer Arbeit in Zusammenhang. Beim Gedanken an ein eigenes Kind mit
Behinderung spricht Frau A von Gefuhlen wie Kummer und , Trauer um das Kind, das
man nicht bekommen hat, von dem man gedacht hat man bekame es, ein gesundes
Kind.“ Sie vermutet, dass sie Arger empfinden und sich fragen wiirde, warum das ihr
passiere. Im gleichen Satz bringt sie jedoch zum Ausdruck, dass sie, im Bewusstsein,
dass ein Kind mit Behinderung ,einen Kampf bedeutet, das ganze Leben lang, damit
es es so gut wie moglich hat®, dieses Kind ,uber alles lieben® wirde.

Auf der konativen Ebene bringt Frau A zum Ausdruck, dass ihr die Entscheidung
nach einem positiven pranataldiagnositischen Befund nicht leicht fallen wirde. Sie
meint einerseits, dass der Schweregrad der Behinderung und die Lebensqualitat des
Kindes in diesem Fall fur sie ausschlaggebend waren. Sie meint jedoch, dass sie
glaubt, es wurde ihr im Falle der Entscheidung flr einen Schwangerschaftsabbruch
schlecht gehen und meint abschlielend: ,Ich glaube, ich wirde es behalten.” Frau A
meint auch, sie wurde im Falle einer weiteren Schwangerschaft, wenn sie Uber 35
Jahre ist, pranataldiagnostische Untersuchungen in Anspruch nehmen, um einerseits

die Mdglichkeit einer Entscheidung fur oder gegen das Fortsetzen dieser zu haben,
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andererseits aber vor allem auch, um sich im Falle eines Vorliegens einer
Behinderung darauf vorbereiten zu kdnnen.

Nach Einschatzung von Frau A hat ihre eigene Einstellung zu Menschen mit
Behinderung insofern Einfluss auf die Entscheidung Uber pranatale Diagnostik, dass

sie ,weil} was sein kann, und darauf bestmdglich vorbereitet sein will.“

Zusammenfassender Uberblick

Frau A steht Menschen mit Behinderung positiv gegenuber. Sie verfligt als
integrative Kindergartenpadagogin Uber viel Wissen Uber Behinderung und hat in
ihrer beruflichen Tatigkeit jeden Tag Kontakt zu Menschen mit Behinderung. lhr
spezifisches Wissen in Bezug auf Behinderung umfasst sowohl Arten und
Schweregrade der unterschiedlichen Behinderungen als auch deren Ursachen.
Dartber hinaus macht sich Frau A Gedanken dartber, was das ,Normale® in unserer
Gesellschaft sein soll. Frau A findet, dass Menschen mit Behinderung zur
Gesellschaft gehoren und integriert werden sollen, es ist ihr aber sehr wohl bewusst,
dass die Situation in der Gesellschaft eine andere ist, und dass, ohne die Fortschritte
der letzten Jahrzehnte auler Acht zu lassen, Segregation von Menschen mit
Behinderung noch immer Realitat ist. Dass Integration in der Schule in Schweden oft
bedeutet, zwar in dasselbe Schulgebaude zu gehen wie Kinder ohne Behinderung,
jedoch dann in einer speziellen Klasse separiert von den Kindern ohne Behinderung
unterrichtet zu werden, ist Frau A bekannt. Sie sieht darin jedoch keinen
Widerspruch zum Gedanken der Integration und Inklusion. Frau A kann sehr
reflektiert Gber ihre Gefuhle sprechen, sowohl Uber Gefuhle der Freude als auch Uber
Angste, die sie beim Kontakt zu Menschen mit Behinderungen empfindet. An
mehreren Stellen des Interviews kommt meiner Meinung nach gut zum Ausdruck,
dass Frau A empathisch ist und sich auch in die Lage von Menschen mit
Behinderung hineinzuversetzen versucht. In Bezug auf pranatale Diagnostik kann
festgestellt werden, dass Frau A trotz ihrer positiven Einstellung zu Menschen mit
Behinderung in Erwagung zieht, bei einer eventuell erneuten Schwangerschaft
pranataldiagnostische Untersuchungen in Anspruch zu nehmen. In diesem
Zusammenhang schliel3t sie auch einen Schwangerschaftsabbruch im Falle eines
positiven Befundes nicht aus. Hier sind also Diskontinuitdten zu erkennen, wenn es

um ein eigenes Kind mit Behinderung geht.
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51.2Frau B

Personliche Daten

Frau B ist zum Zeitpunkt des Interviews 32 Jahre alt und hat eine zweijahrige Tochter.
Frau B arbeitet als Krankenschwester und lebt getrennt vom Vater ihrer Tochter. Bei
der Schwangerschaft handelte es sich um Frau Bs erste Schwangerschaft und Frau
B erinnert sich vor allem daran, dass es ihr sehr gut gegangen ist. So erzahlt sie, sie
habe sich wahrend der Schwangerschaft stark und schén gefuhlt und keinerlei
Beschwerden gehabt. Es lag keine Risikoschwangerschaft vor und Frau B nahm die
Ultraschalluntersuchung in der 18. Schwangerschaftswoche in Anspruch. Weiters ist

festzuhalten, dass keine gynakologische Untersuchung durchgefihrt wurde.

Erfahrungen mit der Betreuung wéhrend der Schwangerschaft

An die Anzahl ihrer Besuche im MVC erinnert sich Frau B nicht mehr ganz genau,
aber sie meint, ,es war eine ganz normale Standardschwangerschaft und, dass sie
grolRes Vertrauen zu der sie betreuenden Hebamme hatte. Frau B gibt an, keine
gynakologische Untersuchung in Anspruch genommen zu haben, und sieht auch
keine Notwendigkeit solcher Untersuchungen wahrend der Schwangerschaft, da sie
vor der Schwangerschaft jedes zweite Jahr eine gynakologische Untersuchung im
Sinne der Krebsvorsorge hat durchfihren lassen. Frau B erzahlt, erst gegen Ende
der Schwangerschaft ofter Termine im MVC gehabt zu haben. Und ,als sich das
berechnete Datum genahert hat, sagten sie ‘jetzt kdnnen wir nicht mehr so viel
machen, auller warten™. Nach der Geburt, die ohne Komplikationen verlief, hatte

Frau B noch einen Kontrolltermin bei der sie betreuenden Hebamme.

Prénatale Diagnostik

Frau B nahm die Ultraschalluntersuchung in der 18. Schwangerschaftswoche in
Anspruch und beschreibt, dass sie dies vor allem aus Neugierde tat. Frau B gibt
auch an, sehr froh zu sein, die Ultraschalluntersuchung gemacht zu haben und
begrindet dies folgendermalen: ,Das hat dazu beigetragen, dass es wirklich wurde,

ein Bild von jemandem zu bekommen. Das hat sich gut angefiihlt.“ Als generelle
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Ziele pranataler Diagnostik gibt Frau B an, ,die Gesundheit des Babys und der
Mutter festzustellen, ... und ... und vielleicht Komplikationen zu sehen, und ... es geht
um die Gesundheit.“ Frau B nennt in diesem Zusammenhang, dass man uber
Ultraschall erkennen kann, wie sich u.a. die Wirbelsaule entwickelt hat. In Bezug auf
ihre eigene Schwangerschaft und weitere pranataldiagnostische Verfahren sagt Frau
B, sie ware weder darauf angesprochen worden, noch hatte sie den Wunsch danach
geaulert: ,weil ich nicht empfunden habe, das das notwendig ware. Ich habe mich

gesund gefluhlt, und ... alles hat ja gut funktioniert.”

Kontakt zu Menschen mit Behinderung

Frau B hat oft Kontakt zu Menschen mit Behinderung. Frau Bs Mutter, mit der sie fast
taglich Kontakt hat, hat eine korperliche Behinderung. Weiters erzahlt Frau B von
einer Freundin, deren Sohn eine korperliche Behinderung hat. Frau Bs Tochter

besucht einen integrativen Kindergarten.

Einstellung zu Behinderung bzw. Menschen mit Behinderung

Frau B verfugt generell Uber wenig Wissen uber Behinderung und versucht, im
Allgemeinen Behinderung als ein gesellschaftliches Phanomen zu beschreiben.
Angesprochen auf die verschiedenen Arten von Behinderung weicht Frau B aus und
antwortet, etwas verlegen lachelnd: ,lch bin selbst auch behindert, ich trage eine
Brille“. Obwohl Frau B Kontakt zu Menschen mit unterschiedlichen Behinderungen
hat, findet sie keine Worte, um die verschiedenen Arten von Behinderungen zu
beschreiben. Es fehlt an spezifischem Wissen in Bezug auf Behinderung, was auch
im Folgenden zum Ausdruck kommt: So gibt Frau B als Grinde fur das Entstehen
von Behinderungen lediglich Verletzungen, die man sich zuziehen kann, an. Sie
erwahnt weder genetisch bedingte Behinderungen noch Komplikationen bei der
Geburt. Jedoch meint sie, dass man ,nicht mehr behindert ist, als man behindert
wird.“ So erwahnt sie Hilfsmittel, die dazu beitragen, ,dass man trotzdem ein gutes
Leben fuhren kann.*

Frau B halt Integration einerseits fur besonders wichtig: ,Ich finde absolut, dass sie in
die gleiche Schule gehen sollten.“ Sie sieht aber andererseits auch Vorteile im

System der Sonderschulen, da ,es gerade fur Kinder angenehm sein kann, wenn alle
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wie man selbst ist, dass man selbst wie alle anderen ist.“ Dabei kommen ihre
ambivalenten Geflhle in Bezug auf Integration in der Schule auch in folgender
Aussage zum Ausdruck: ,Das ist gut, dass es da eigene Klassen gibt. Aber da sind
sie auch etwas segregiert. Leider.”

Die Situation fir Menschen mit Behinderung in der Gesellschaft beschreibt Frau B,
auch aus den Erfahrungen mit ihrer Mutter, als keineswegs unproblematisch. So
kritisiert Frau B das Image Schwedens als ,behindertenfreundliches Land®, da u.a.
barrierefreie Zugange, auch zu oOffentlichen Gebauden, fehlen. In diesem
Zusammenhang erzahlt Frau B, ernsthaft aufgebracht, von einem Theaterbesuch
ihrer Mutter, wobei im Theater keine Rampe vorhanden war und ihre Mutter im
Rollstuhl von Freunden Uber die Treppen hinaufgetragen werden musste. Frau B
erzahlt, dass ihre Mutter es ,schrecklich findet, nicht selbstandig zu sein.” Auch ein
weiteres Beispiel flur die schwierige Situation von Menschen mit Behinderung fallt
Frau B sofort ein. Eine Freundin von Frau B hat einen Sohn mit kdrperlicher
Behinderung und damit dieser Bub im Kindergarten mit den anderen Kindern essen
kann, musste seine Mutter einen Spezialsessel bei der Gemeinde ,erkampfen®. Die
vorherrschende Meinung zu Menschen mit Behinderung in der Gesellschaft
beschreibt Frau B wieder anhand eines Beispiels: So erzahlt sie, dass, wenn sie mit
ihrer Mutter, die im Rollstuhl sitzt, in der Stadt unterwegs sei, sie sehr wohl bemerke,
dass sie von anderen Menschen angestarrt werden, wobei sie auch anmerkt, noch
niemals mit ,herablassenden Aussagen® anderer konfrontiert worden zu sein.

Auf affektiver Ebene spricht Frau B davon, nichts Besonderes beim Gedanken an
Menschen mit Behinderung zu empfinden: ,sie sind nur Menschen wie ich.“ Frau B
spricht aber davon, Gefuhle wie Wut und Traurigkeit zu empfinden, wenn
,Behinderung auf Hindernisse stot‘. Frau B erwahnt in diesem Zusammenhang
erneut die Problematik der nichtvorhandenen barrierefreien Zugange zu Gebauden
und sagt: ,lch schame mich, wenn es keinen automatischen Turoffner gibt. Ich weil3,
dass meine Mama nicht will, dass man sich um sie kimmert. Sie ist eine erwachsene
Frau, die sich um sich selbst kimmern kann.*

Frau B kann ihre Gefiihle beim Gedanken an ein eigenes Kind mit Behinderung nur
schwer in Worte fassen und meint dann, dass sie ihre Tochter genauso geliebt hatte,
wenn sie ,blind gewesen ware oder nur ein Bein gehabt hatte.“ AuRerdem sagt Frau
B in diesem Zusammenhang: ,man sieht sein Kind als das Individuum das es ist,

nicht seine Behinderung®.
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Auf konativer Ebene lasst sich festhalten, dass Frau B einen
Schwangerschaftsabbruch  aufgrund eines positiven pranataldiagnostischen
Befundes ausschlie3t. Sie begrindet das mit einem unbeschreiblichen Gefuhl der
Liebe zu dem ungeborenen Kind: ,Da war schon ein geflihlsmaRiges Band da, das
hatte ich nicht abbrechen konnen.”

Ihre eigene Einstellung zu Menschen mit Behinderung hat, so Frau B, dahingehend
Einfluss auf ihre Entscheidungen in Bezug auf pranatale Diagnostik, dass fur sie ,alle
Menschen gleich viel wert sind und niemand darUber entscheiden darf, wer leben

darf und wer nicht.”

Zusammenfassender Uberblick

Frau Bs Einstellungen zu Menschen mit Behinderungen sind positiv. Frau B scheint
uber nur relativ wenig spezifisches Wissen Uber Behinderung zu haben. Dieser
Eindruck konnte aber auch dadurch entstehen, dass es Frau B in der
Interviewsituation schwer fallt, abstrakte Phanomene in Worte zu fassen. So
antwortet sie auf viele Fragen, die die anderen befragten Frauen allgemein
beantwortet haben, mit Beispielen aus ihrem Leben. Worauf diese Schwierigkeit
zuruckzufuhren ist, kann ich an dieser Stelle nicht beantworten, ich kann nur
anmerken, dass Frau B wahrend des Interviews in keiner Weise nervos oder
unsicher gewirkt hat. Frau B scheint sich mit Behinderung, wahrscheinlich auch
aufgrund ihrer personlichen Situation mit einer Mutter mit Behinderung, auf ihre
eigene Weise auseinanderzusetzen und sieht Behinderung - das ist an mehreren
Stellen erkennbar - als gesellschaftliches Phanomen: ,Die Gesellschaft schafft
Behinderungen®. Diese Gesellschaft gerat auch in Frau Bs Kritik, u.a. was
barrierefreie Zugange zu Gebauden betrifft. Frau B bringt ihre Gefiihle immer wieder
an Beispielen aus ihrem Leben zum Ausdruck, wobei es ihr relativ schwer fallt, sich
in die Situation zu versetzen, ein eigenes Kind mit Behinderung zu erwarten. Aber
auch in dieser Situation meint Frau B, mit praktischem Bezug zum Leben, dass die
Schwere der Behinderung zwar bestimmt, wie man den Alltag anpassen muss, aber

dass auch das ,eine Sache der Gewohnheit” sei.
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51.3FrauC

Personliche Daten

Frau C war zum Zeitpunkt des Interviews 46 Jahre alt, verheiratet und Mutter von
zwei Kindern. Bei den Kindern handelt es sich um eine Tochter im Alter von vier
Jahren und einen Sohn im Alter von einem Jahr. Frau C arbeitet als leitende
Angestellte in einer Firma in Stockholm. In Bezug auf die Schwangerschaft kann
festgehalten werden, dass Frau C aufgrund ihres Alters von 44 Jahren eine
Spezialbetreuung erhielt, die regelmaligere Besuche im MVC und zwei
Arztgesprache, jedoch keine gynakologische Untersuchung, umfasste. Frau C liel3

den Combined-Test durchfuhren, wobei das Ergebnis unauffallig ausfiel.

Erfahrungen mit der Betreuung wéhrend der Schwangerschaft

Frau C erzahlt, dass es sich bei ihrer zweiten Schwangerschaft zwar um keine
Risikoschwangerschaft gehandelt hat, sie jedoch aufgrund ihres Alters eine
Spezialbetreuung erhielt. Diese Spezialbetreuung umfasste auch zwei Arztbesuche.
Frau C gibt an, verwundert gewesen zu sein, dass es sich dabei nicht um physische
Untersuchungen, sondern lediglich um Gesprache handelte. Das erste Gesprach
diente zur Abklarung der weiteren Untersuchungen und beim zweiten Gesprach
wurden die Moglichkeiten der Geburt besprochen. Bis auf diese Gesprache, die von
einem Arzt gefuhrt wurden, Ubernahm eine Hebamme die Betreuung von Frau C
wahrend der Schwangerschaft. Frau C erzahlt, sehr zufrieden und erleichtert
gewesen zu sein, da es sich bei dieser Hebamme um die selbe handelte, die sie
schon wahrend der Schwangerschaft mit ihrer Tochter betreut hatte: ,Sie wusste,
dass ich besorgt war. Da sagte sie, ich soll einfach jede zweite Woche
vorbeikommen, das war sehr gut.“ So erzahlt Frau C, dass sie ab der 15. oder 16.
Schwangerschaftswoche jede zweite Woche zur Kontrolle ins MVC ging, wobei dort

die Herztone des Kindes sowie Gewicht und Blutwerte von Frau C kontrolliert wurden.

96



Prénatale Diagnostik

Frau C hat in der 13. oder 14. Schwangerschaftswoche den Combined-Test
durchfihren lassen, wobei hier anzumerken ist, dass Frau C angibt, ihr MVC
dahingehend ausgesucht zu haben, dass auch die Moglichkeit dieser Untersuchung
bestand. So besuchte Frau C nicht das MVC in der Stadt, in der sie wohnte, sondern
ein ca. 80 km entferntes MVC in Stockholm. Frau C gibt als Grund fur die
Inanspruchnahme des Combined-Tests an, dass das ,eine Mdglichkeit war, einen

zeitigen Ultraschall zu bekommen.“ Hier merkt Frau C kritisch an, dass es in
Schweden nicht wie in anderen Landern (sie nennt als Beispiel Spanien) Ublich ist,
bei jedem Besuch eine Ultraschalluntersuchung durchzufuhren. Als allgemeine Ziele
pranataler Diagnostik beschreibt Frau C, dass diese der Bestatigung, dass ,das Kind
wachst, wie es soll, diene und ,eine Vorbereitung flir eventuelle
Schaden® ermoglichen soll.

Als personliche Grunde fur den Combined-Test, neben der Moglichkeit einer zeitigen
Ultraschalluntersuchung, gab Frau C an, dass sie bedingt durch ihr Alter ein hdheres
Risiko fur ein Kind mit Down-Syndrom hatte. So sagt Frau C, dass, ,wenn man Uber
35 ist, da kommt das automatisch, da werden alle getestet, und wenn das ein
hoheres Risiko angibt, dann gibt es die Fruchtwasseruntersuchung.” Das Ergebnis

des Combined-Tests war unauffallig.

Kontakt zu Menschen mit Behinderung

Frau C kennt personlich keine Menschen mit Behinderung: ,Nicht so, dass ich mehr

Kontakt zu ihnen hatte. Nein.”

Einstellungen zu Behinderung bzw. Menschen mit Behinderung

Frau C verfugt Uber Wissen Uber Behinderung, das jedoch sehr unspezifisch ist. So
gibt sie als verschiedene Arten der Behinderung Folgendes an: ,ich denke an alles,
von kleineren Behinderungen wie z.B. Schwierigkeiten beim Gehen, z.B. Klumpful},
bis hin zu ganz Gelahmten und ans Bett Gebundenen ... ich denke an die ganze
Skala.“ Diese Skala von Frau C umfasst jedoch nur kdorperliche Behinderungen.

Geistige Behinderungen oder Sinnesbehinderungen werden von Frau C nicht

97



erwahnt. Als Grunde fir Behinderungen meint Frau C, dass diese ,entweder in der
Schwangerschaft oder bei der Geburt entstehen und dann ist es ja klar, dass
wahrend des ganzen Lebens was passieren kann.*

Frau C erklart, Integration von Menschen mit Behinderung in Kindergarten und
Schule gut zu finden, schlief3t ihren Satz jedoch folgendermalen: ,Manchmal ist es
naturlich besser in eine Sonderschule zu gehen.” Frau C meint, dass die Moglichkeit
der Integration sowohl von der Art der Behinderung, als auch von der Unterstutzung,
die das Kind mit Behinderung bekommen kann, abhangt. So meint Frau C, dass
Integration in Kindergarten und Schule funktionieren kann fur leichtere
Behinderungen auf jeden Fall“. Wenn man an die Arten der Behinderung, die Frau C
aufgezahlt hat, denkt, so waren leichte Behinderungen z.B. eine leichte
Gehbehinderung. Frau C erwahnt auch von sich aus Integration im Arbeitsleben und
meint, dass Integration in diesem Zusammenhang ,nicht besonders funktioniert.”

Die Meinung in der Gesellschaft zu Menschen mit Behinderungen beschreibt Frau C
als problematisch. So meint sie, dass Menschen mit Behinderung ,nicht speziell
akzeptiert sein® und ihnen wenig Hilfsbereitschaft entgegengebracht wird. ,Ich meine,
dass man in den Zeitungen immer lesen kann, dass ... Behinderte und Kinder
zwischen den Stuhlen landen.®

Auf affektiver Ebene hat Frau C grof3e Schwierigkeiten, Uber ihre Gefuhle zu
sprechen. Das einzige Gefluhl, das sie beim Gedanken an Menschen mit
Behinderung beschreiben kann, ist jenes der Dankbarkeit: ,Dankbarkeit dafir, dass
ich gesunde Kinder habe.” Beim Gedanken an ein eigenes Kind mit Behinderung
meint Frau C, dass sie dieses Kind genauso lieben wirde.

Auf konativer Ebene sagt Frau C, dass sie bei einem positiven
pranataldiagnostischen Befund das Kind auf jeden Fall behalten hatte. ,Ich hatte auf
keinen Fall abtreiben kénnen, das flhlte ich gleich.“ Frau C beschreibt auch, dass
sich ihre Gefuhle in diesem Zusammenhang nach der Geburt verandert hatten. So
sagt Frau C: ,Jetzt, wo meine Kinder geboren sind, empfinde ich die Angst, ein
behindertes Kind zu bekommen, die ich hatte, als ziemlich unnétig. So im nachhinein.
Es ware ja auf jeden Fall mein Kind gewesen.“ Angesprochen darauf, ob sie im Falle
eines auffalligen Ergebnisses des Combined-Tests eine Fruchtwasseruntersuchung
durchfihren hatte lassen, antwortet Frau C, dass sie das gemacht hatte.

Frau C sieht keinen Zusammenhang zwischen ihrer Einstellung zu Menschen mit

Behinderung und ihrer Entscheidung in Bezug auf pranatale Diagnostik.
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Zusammenfassender Uberblick

Frau Cs Einstellung zu Menschen mit Behinderung scheint relativ negativ zu sein.
Sie erwahnt zwar keine negativen Geflihle gegenuber Menschen mit Behinderung,
wirkt aber in dem Teil des Interviews, in dem es um Behinderung bzw. Menschen mit
Behinderung geht, kaihl und distanziert. Frau C gibt auch an, keinen naheren Kontakt
zu Menschen mit Behinderung zu haben oder gehabt zu haben.

Die Distanz zu der gesamten Thematik und zu Menschen mit Behinderungen lasst
auch eine Maoglichkeit der Interpretation von Frau Cs Antwort in Bezug auf ihre
Handlungstendenzen bei einem positiven pranataldiagnostischen Befund zu: So gibt
Frau C an, ,auf keinen Fall* die Schwangerschaft abbrechen zu lassen. Andererseits
hatte Frau C bei einem auffalligen Ergebnis des Combined-Tests sehr wohl eine
Amniozentese durchflhren lassen. Fir mich stellt sich die Frage, ob Frau C durch
die Distanz zum gesamten Thema und dadurch, dass sie bereits zwei Kinder ohne
Behinderung hat und kein Wunsch nach einem dritten Kind besteht, dahingehend
eine ,positive” Einstellung zu einem eigenen Kind mit Behinderung zeigt, weil, mit
einem Kind mit Behinderung schwanger zu sein, fur sie ein Szenario darstellt, das

nicht eintreten wird, das sie sozusagen nichts angeht.

51.4 Frau D

Personliche Daten

Frau D war zum Zeitpunkt des Interviews 43 Jahre alt, verheiratet und Mutter eines
Sohnes im Alter von eineinhalb Jahren. Sie arbeitet als Angestellte in einer Bank in
Wien. Frau D gibt an, aufgrund ihres Alters ,in der Gruppe der
Risikoschwangeren® gewesen zu sein, und sie hat in Bezug auf
pranataldiagnostische Untersuchungen sechs Ultraschalluntersuchungen und den
Combined-Test durchfihren lassen. Es wurden sechs gynakologische
Untersuchungen wahrend der Schwangerschaft durchgefihrt. Frau D beschreibt ihre

Schwangerschaft als ,,schon, ich war im Hormonrausch, immer happy.*

99



Erfahrungen mit der Betreuung wéhrend der Schwangerschaft

Zur Betreuung wahrend der Schwangerschaft hat Frau D eine Gynakologin gewahilt,
die selbst sehr spat Mutter wurde : “Ich habe mir gedacht, dass ist gut, wenn jemand
damit schon persénlich Erfahrungen hat.“ Frau D gibt an, mit ihrer Entscheidung und

mit der Betreuung durch die Gynakologin ,sehr zufrieden“ gewesen zu sein.

Prénatale Diganostik

Frau D hat den Combined-Test durchfihren lassen, wobei sie erzahlt, dass die
Inanspruchnahme des Combined-Tests von der Gynakologin empfohlen wurde.
Jedoch meint Frau D in diesem Zusammenhang: ,Sie hat uns da keinen Druck
auferlegt.“ Frau D schildert, dass die Nackenfaltenmessung in einem Krankenhaus
durchgefuihrt wurde und sie erinnert sich, dass der ,unerfahrene Arzt‘, der die
Untersuchung durchfuhrte, sagte, sie solle in einer Woche wiederkommen, ohne
weitere Angabe der Grunde. ,Und das war eine furchtbare Woche, wir haben
geflippt.” Eine Woche spater, bei erneuter Nackenfaltenmessung erklarte ,eine ganz
freundliche Arztin, dass, wenn man es nicht gut messen kann, man es wiederholen
muss.“ Frau D erzahlt hier, am eigenen Leibe die Erfahrung gemacht zu haben, wie
wichtig es ist, dass Arzte in solchen Situationen sensibel mit Patientinnen umgehen
und wie wichtig Kommunikation sei.

Das Ergebnis des Combined-Tests war unauffallig. Frau D erklart, einer
Fruchtwasseruntersuchung aufgrund der Risiken kritisch gegenuberzustehen. ,Aber
zum Gluck sind wir nicht in die Situation gekommen. Die Wahrscheinlichkeit, dass
bei der Fruchtwasseruntersuchung was passiert, war groRer als die
Wahrscheinlichkeit beim Test.“ Diese Aussage zeigt einerseits, dass Frau D einiges
Wissen Uuber pranatale Untersuchungen aufweisen kann, andererseits lasst es
vermuten, dass sie, wenn das Ergebnis des Combined-Tests auffallig gewesen ware,
eine Fruchtwasseruntersuchung hatte durchfihren lassen.

Als das Ziel pranataler Diagnostik gibt Frau D an, dass mit Hilfe
pranataldiagnsostischer Untersuchungen eine Behinderung beim ungeborenen Kind
festgestellt werden kann, ,um vorbereitet zu sein und sich eventuell fur oder gegen

das Kind zu entscheiden.” Frau D erzahlt, dass sie ,es unbedingt wissen wollte.

100



Manche Mutter wollens ja nicht wissen, auch das Geschlecht, ich gehére zu den

Muttern, die alles wissen wollen.”

Kontakt zu Menschen mit Behinderung

Angesprochen darauf, ob Frau D Menschen mit Behinderung kennt, antwortet sie,

sich schuttelnd, ,Nein®.

Einstellung zu Behinderung bzw. Menschen mit Behinderung

Behinderung bedeutet fur Frau D ,gehandicapped sein im taglichen Leben, auf Hilfe
angewiesen zu sein“. Frau D unterscheidet korperliche, geistige und seelische
Behinderung, wobei diese seelischen Behinderungen nach Meinung von Frau D ,in
unserer Gesellschaft unterschatzt werden®. Auf die Fragen nach den Griinden flr
das Entstehen von Behinderung meint Frau D vorerst: ,Nein, das weil} ich nicht®, gibt
aber dann Komplikationen bei der Geburt, Unfalle und ,Schicksal“ als Grinde an.
Weiters meint Frau D seien seelische Behinderungen bedingt durch den heutigen
,Lebenswandel und Leistungsdruck®.

Frau D steht Integration grundsatzlich positiv gegenuber, sie meint jedoch, dass ,das
in der Praxis nur in gewissen Bereichen mdglich sein kann®. So meint sie, obwohl sie
hier eingesteht, keine Erfahrung zu haben, dass Integration ,in der Schule und im
Kindergarten funktionieren kann, wenn zwei oder drei Kinder in der Gruppe
sind.“ Frau D erklart, es sei wichtig, dass Kinder mit Behinderung auch die
Unterstutzung erhalten, die sie brauchen, damit ,sie sich nicht verloren flhlen,
sondern wirklich integriert sind.“ Eine Integration am Arbeitsmarkt ist flr Frau D fast
unmadglich, ,weil die ein anderes Tempo haben und mehr Toleranz erfordern als
jemand, der, unter Anfuhrungszeichen, voll leistungsfahig ist.“ So erklart Frau D
mehrmals, dass es ,unmdglich® ware, Menschen mit Behinderung in dem Bereich, in
dem sie tatig ist, zu integrieren. Sie begrindet dies damit, dass sie ,total
eigenstandig“ arbeite und mit dem Zeitdruck, unter dem sie arbeiten muss. Frau D
gesteht also Menschen mit Behinderung nicht die Mdoglichkeit zu, unter Zeitdruck und
eigenstandig zu arbeiten. Jedoch konnte sie sich vorstellen, dass Menschen mit

Behinderung in der Poststelle, der Bank oder in der Kiiche arbeiten konnten.
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Angesprochen auf die vorherrschende Einstellung zu Menschen mit Behinderung in
der Gesellschaft meint Frau D, immer wieder Uberrascht zu sein, wieviel Geld bei der
,Licht ins Dunkel Geschichte® gespendet wird: ,Da sieht man doch, dass wir
eigentlich ein groRes Herz haben.” Frau D verbindet also Spenden mit einer positiven
Einstellung zu Menschen mit Behinderung. Frau D meint zwar, kritisch zu
hinterfragen, ob denn Menschen auch im alltédglichen Leben tolerant sind und gerne
helfen, beendet diesen Satz aber folgendermalden: ,....aber ich glaube, jeder versucht
es eben auf seine Art, und bei uns geht’s halt Ubers Geld. Das fallt mir immer zu
Weihnachten extrem auf, wieviele Leute da wirklich spenden. Das ist toll. Das muss
man schon anerkennen.”

Auf affektiver Ebene empfindet Frau D Menschen mit Behinderung gegenuber vor
allem ,Mitleid“. So erzahlt Frau D, sie habe erst kirzlich jemanden gesehen, der
,offensichtlich einen Schlaganfall gehabt hat und die ganze Motorik war wie bei
einem Roboter. Na da denkt man sich schon, das ist ein Wahnsinn.“ Frau D meint
aber auch, dass sie im nachsten Moment gedacht hatte, dass es toll ist, dass er
uberhaupt gehen kann. Frau D erklart auch, sie habe ,Hochachtung® und sie
bewundere vor allem Sportler mit Behinderung. Hier spricht Frau D davon, dass ,die
das dann vom Kopf her schaffen, da geht wieder viel iber den Kopf. Das ist sicher
nicht leicht. Und das ist sicher viel Kopfarbeit.”

Beim Gedanken an ein eigenes Kind mit Behinderung spricht Frau D vor allem von
dem Geflhl der Angst. Sie verbindet ein Kind mit Behinderung mit negativen
Auswirkungen flir die gesamte Familie. So meint Frau D, dass sie mit einem Kind mit
Behinderung ihren Beruf nicht mehr austuben konnte und das wiederum ,sehr grolde
finanzielle Lebenseinschnitte fur uns bedeuten wirde.“ Aullerdem spricht Frau D
davon, dass wenn sie an Behinderung denkt, sie davon ausgeht, dass ,das Kind
dann ein Leben lang behindert sein wird.“ Sie beschreibt die Angst, dass sie und ihr
Mann ,nur befristet flr dieses Kind da sein kdnnen. Das wirde mir Kopfzerbrechen
machen.“ So meint Frau D, dass man niemanden dazu ,verpflichten kann, spater fur
das Kind zu sorgen®.

Frau D kommt auch zum Schluss, dass sie sich, in Abstimmung mit ihrem Mann, im
Falle eines positiven pranataldiagnostischen Befundes gegen das Kind, also fur
einen Schwangerschaftsabbruch entschieden hatte.

Frau D erkennt keinen Zusammenhang zwischen ihrer Einstellung zu Behinderung

bzw. Menschen mit Behinderung und ihrer Entscheidung Uber die Inanspruchnahme
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pranataler Diagnostik. So meint sie, sie habe ,die Einstellung zu Menschen mit
Behinderung geblockt®, als sie sich fur die Inanspruchnahme des Combined-Tests

entschied.

Zusammenfassender Uberblick

Bei Frau D zeigt sich eine eher negative Einstellung zu Behinderung und Menschen
mit Behinderung. Sie verbindet mit Behinderung vor allem Einschrankungen, sowohl
fur den Menschen mit Behinderung als auch fur die Familie dieses Menschen mit
Behinderung. Frau D ist der Uberzeugung, dass Menschen mit Behinderung den
Anforderungen im Berufsalltag ,unmdglich®, mit Ausnahme weniger Bereiche
(Poststelle und Kiche), die Frau D mit geringen Anforderungen verbindet,
gewachsen sein konnen. Hier wird einerseits das Bild, das Frau D von Menschen mit
Behinderung hat, deutlich, andererseits konnte die Aussage in diesem
Zusammenhang auch so interpretiert werden, dass hier Vermeidungstendenzen zum
Ausdruck kommen, da die Poststelle und die Kiche Abteilungen sind, die weit
entfernt von Frau Ds Arbeitsbereich liegen und Frau D damit keinen oder nur wenig
Kontakt zu Menschen mit Behinderung hatte.

Frau D empfindet vor allem Mitleid fir Menschen mit Behinderung. Sie spricht auch
von Hochachtung, die sie vor allem vor Sportlerinnen mit Behinderung hat. Frau D
verbindet Spenden mit einer positiven Einstellung zu Menschen mit Behinderung.
Hier mochte ich auf Cloerkes (2007, 121) verweisen, der, wie schon in Kapitel 2
erlautert wurde, erklart, dass Spenden als ,das Loskaufen von drickenden
Verpflichtungen und tatsachlicher Konfrontation mit dem Behinderten“ verstanden
werden kdnnen.

Immer wieder kommt im Laufe des Interviews zum Ausdruck, dass Frau D in Bezug
auf Behinderung und Menschen mit Behinderung vor allem kognitiv antwortet. D.h.:
sie denkt. Sie spricht nur selten Uber Gefuhle. So hat Frau D auch ihre Entscheidung
in Bezug auf die Inanspruchnahme pranataler Diagnostik rational getroffen. So
erhalte ich den Eindruck, dass die von Schindele (1994, 82) beschriebene
Entscheidung zwischen Kopf und Bauch sich fur Frau D so darstellt, dass Frau B
blo mit dem Kopf entscheidet. Dieser rationalen Entscheidung musste dann der

Bauch folgen.
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514 Frau E

Personliche Daten

Frau E ist zum Zeitpunkt des Interviews 34 Jahre alt, verheiratet und Mutter von zwei
Buben im Alter von zwei und vier Jahren. Frau E arbeitet als Krankenschwester in
einem Krankenhaus in Wien. Bei der Schwangerschaft mit dem jungeren Sohn, die
im Fokus des Interviews stand, handelte es sich um keine Risikoschwangerschaft,
Frau E hat wahrend der Schwangerschaft sechs gynakologische Untersuchungen
und sechs Ultraschalluntersuchungen durchfiihren lassen. Aulierdem hat Frau E den
Combined-Test und das Organscreening in Anspruch genommen. Frau E beschreibt
ihre zweite Schwangerschaft als unproblematisch und meint, dass diese ,nicht so
prasent war wie die erste®, da wahrend der zweiten Schwangerschaft die Betreuung
ihres ersten Sohnes den Grolteil ihrer Aufmerksamkeit in Anspruch nahm. So
erzahlt Frau E, sie habe sich ofter ,mal hingelegt und einfach auf den kleinen Zwerg
konzentriert® ,um die Schwangerschaft bewusst zu erleben, ,sonst rennt das so an

dir vorbei, man merkt es nur, wenn es irgendwo zwickt.”

Erfahrungen mit der Betreuung wéahrend der Schwangerschaft

Frau E hat, nachdem sie mit dem Gynakologen, der sie wahrend der ersten
Schwangerschaft betreut hatte, nicht zufrieden gewesen war, zu einem anderen
Gynakologen gewechselt und schreibt der Art, wie der/die Gynakologln mit ihren
Patientinnen umgeht, grole Bedeutung zu. So schatzt sie an ihrem Gynakologen,
dass die Betreuung wahrend der Schwangerschaft ganz ,locker war und immer
wieder auch Gesprache in Bezug auf Schwangerschaft, das Leben mit dem Kind,

usw. gefuhrt wurden.

Prénatale Diagnostik

Frau E ist froh, die Ultraschalluntersuchungen in Anspruch genommen zu haben:
,Das ist gerade bei der zweiten Schwangerschaft wichtig fur mich gewesen, weil das
eben so nebenher [duft. Da war das schon schén mit dem Ultraschall. Und du siehst

das Bild und die Bewegungen und, ja, da nimmt man das wieder bewusst
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wahr.” Trotzdem meint Frau E, dass die Anzahl der Ultraschalluntersuchungen
,sicher ein bisschen Ubertrieben ist. So ware sie mit zwei oder drei
Ultraschalluntersuchungen zufrieden gewesen.

Als die Ziele pranataler Diagnostik beschreibt Frau E Friherkennung von Risiken,
,um eine gewahrleistete Nachbetreuung zu haben. Frau E fihrt in diesem
Zusammenhang Herzfehler als Beispiel an, die wenn schon pranatal diagnostiziert,
sofort nach der Geburt adaquat behandelt werden kdnnen.

Als personlichen Grund fur die Inanspruchnahme des Combined-Test beschreibt
Frau E, dass sie diesen nur zur Beruhigung ihres Ehemannes hat durchflihren lassen.
,ich hatte das nicht gebraucht.“ Frau E sieht den Prozess der pranataldiagnostischen
Untersuchungen reflektiert und kritisch. So meint sie, dass durch eventuell positive
Befunde starke Verunsicherung ausgelost werden kann, die teilweise unberechtigt ist,
da es sich ja nicht um eine Diagnose, sondern blo3 um eine Wahrscheinlichkeit
handelt, aber trotzdem zu weiteren Untersuchungen fuhrt. Frau E steht einer
Fruchtwasseruntersuchung sehr kritisch gegenuber und meint, dass sie diese nicht in
Anspruch genommen hatte, da diese Untersuchung mit Risiken verbunden ist. Ein
weiterer Grund dafur, die Fruchtwasseruntersuchung nicht durchflihren zu lassen, ist
fur Frau E, dass sie, auch wenn sie ein Kind mit Trisomie 21 erwarten wirde, die
Schwangerschaft nicht abbrechen lassen wurde.

FUr das Organscreening hat sich Frau E ,nicht bewusst entschieden. Ich hab mich
einfach nicht dagegen gewehrt.“ Im Nachhinein betrachtet ist Frau E froh, das

Organscreening gemacht zu haben.
Kontakt zu Menschen mit Behinderung
Frau E hat in ihrem Bekanntenkreis eine Frau mit korperlicher und geistiger

Behinderung und eine gute Bekannte von Frau E, die eine schwere korperliche

Behinderung hatte, ist vor kurzem gestorben.
Einstellung zu Behinderung und Menschen mit Behinderung
Frau E verfugt Uber relativ viel Wissen zum Thema Behinderung. Als Arten von

Behinderung gibt Frau E korperliche und geistige Behinderungen an. Als Grinde fur

das Entstehen von Behinderungen bezeichnet sie Sauerstoffmangel bei der Geburt,
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genetische Anomalien, Unfalle und Krankheiten. Im allgemeinen bedeutet
Behinderung fur Frau E, ,dass alltagliche Dinge nicht ohne Hilfe ausgefuhrt werden
konnen.”

Frau E meint, dass Menschen mit Behinderung bestmdglich unterstiutzt werden
sollten, damit sie nach ihren eigenen Vorstellungen leben kdnnen. Sie nennt als
Beispiel ihre verstorbene Bekannte, die vor ihrem Tod alleine in einer Wohnung
wohnen konnte, unterstutzt von einer Assistentin. Frau E erzahlt, dass dieses ,alleine
Wohnen ein grol3er Durchbruch® fur inre Bekannte war.

Frau E ist Integration gegenuber sehr positiv eingestellt und meint, dass ,das in jeder
Klasse sein sollte.“ Frau E meint, dass es ,einfach normal ist, auch mit kérperlich und
geistig Beeintrachtigten zu leben.” Voraussetzung dafur, dass Integration auch
funktioniere, sei, so Frau E, ,dass die Betreuung passt.“ Frau E hat auch fur ihre
Kinder einen Integrationskindergarten ausgesucht, was sich, ihren Erzahlungen
zufolge, als nicht einfach herausgestellt hat. So gab es viele Kindergarten in der
Nahe ihrer Wohnung, jedoch nur wenige davon wurden integrativ gefuhrt. Frau E ist
der Meinung, dass viele Menschen angeben, Integration gut zu finden, jedoch nur,
.wenn es weit genug weg ist. So schatzt Frau E auch die vorherrschende
Einstellung zu Menschen mit Behinderung in der Gesellschaft als negativ ein. So
meint sie, dass sich in den letzten Jahrzehnten nicht viel verandert habe, es ,ist nur
die Schlagzeile positiv, sag ich einmal, aber im Prinzip, so was jeder daheim denkt,
ist im Grof3en und Ganzen noch sehr ahnlich.“ So erzahlt Frau E auch von einer
Kollegin, die ein Kind mit Down-Syndrom hat und dieses ,nicht in der Offentlichkeit
herzeigt®. Frau E findet das sehr schade und meint in diesem Zusammenhang auch,
dass ,die Schmahs, die so laufen®, ein Klima schaffen, das fur Menschen mit
Behinderung und deren Familien schrecklich ist. Frau E sieht auch das in Kapitel 2
erlauterte Phanomen der Spenden kritisch und meint: ,Da wird halt gespendet und
diese Dinge, aber so wirklich dass man im Bekanntenkreis jemanden mit
Behinderung hat, da gibt es wenige.”

Frau E spricht Uber ihre Geflihle beim Gedanken an Menschen mit Behinderung und
differenziert dabei, ob sie die Menschen naher kennt oder nicht. Auf jeden Fall
spricht Frau E Uber Gefuhle der Bewunderung, wie Menschen mit Behinderung ihr
Leben meistern, und bringt wieder als Beispiel ihre Bekannte, die ,eine ganz starke

Frau“ war. Frau E spricht aber auch Uber Geflhle des Mitleids: ,Wenn jemand ganz
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stark behindert ist, denk ich mir 'Na so ein Mist, den hat es aber ordentlich
getroffen™.

Beim Gedanken an ein eigenes Kind mit Behinderung empfindet Frau E
Betroffenheit: ,Am Anfang ware ich wahrscheinlich aus allen Wolken®. Frau E meint
auch, dass das eine ,extreme Harteprobe flr unsere Beziehung ware, weil mein
Mann damit sehr schlecht umgehen konnte. Frau E spricht davon, dass
,Behinderung ja nicht gleich Behinderung® sei und sagt: ,Das kann alles sein und nix".
Damit meint Frau E sowohl Arten als auch Schweregrade der Behinderungen. Wenn
man aber davon ausgeht, dass das Kind so schwer behindert ist, dass es auch im
Erwachsenenalter Betreuung braucht, fallt Frau E die Vorstellung schwer, was
passiert, wenn sie ,einmal nicht mehr da“ ist. Frau E meint auch, dass es mit einem
Kind mit Behinderung ,schwieriger wird, Sozialkontakte zu pflegen®. So fuhlt sich
Frau E bereits mit zwei Kindern eingeschrankt und meint, dass ein drittes Kind mit
Behinderung dazu fihren wirde, dass ,man sozial abgekapselt ist, da muss man
schauen, wie man sich da selber durchwurschtelt.”

Auf konativer Ebene gibt Frau E an, sie ware ,prinzipiell gegen Abtreibung“. Sie
meint aber, dass es ,naturlich auf die Art der Behinderung ankommt“ und sagt, sie
habe sich mit dieser Frage noch nicht auseinandergesetzt, meint aber, dass sie
einen Schwangerschaftsabbruch in Erwagung ziehen wiurde, wenn eine extrem
schwere korperliche und geistige Behinderung festgestellt wirde. Andererseits meint
Frau E, dass ein Kind mit Behinderung zwar eine Herausforderung fir die gesamte
Familie darstelle, aber die Familie dadurch auch gemeinsam wachsen konnte.

Frau E meint, dass nicht ihre eigene, sondern die Einstellung ihres Mannes zu
Menschen mit Behinderung eine Rolle bei der Entscheidung fur die
Inanspruchnahme des Combined-Tests gespielt habe. So meint sie: ,Wenn ich allein

entschieden hatte, hatte ich einiges nicht gemacht.”

Zusammenfassender Uberblick

Frau Es Einstellung zu Menschen mit Behinderung kann als positiv beschrieben
werden. Sie verfugt uber relativ viel Wissen in Bezug auf Behinderung. Frau F steht
Integration sehr positiv gegenuber und wahlte fur ihre Kinder bewusst einen
integrativ gefuhrten Kindergarten, damit ihre Kinder Kontakt zu Kindern mit

Behinderung haben konnen. Die generell vorherrschende Einstellung zu Menschen
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mit Behinderung in der Gesellschaft beschreibt Frau E als negativ. Diese negative
Einstellung komme sowohl durch die Einstellung zu Integration in der Gesellschafft,
als auch durch ,wohlwollende Spendenaktionen®, aber auch durch ,Schmahs® tUber
Menschen mit Behinderung zum Ausdruck. An dieser Stelle mochte ich auf Cloerkes
(2007, 106) verweisen, der Witze, von Frau E als ,Schmahs® bezeichnet, als eine
typische Form der sozialen Reaktion auf Menschen mit Behinderung beschreibt.
Wobei Cloerkes (ebd.) darauf hinweist, dass diese Art von Reaktionen der
Distanzierung dient.

Frau E spricht sehr reflektiert Gber ihre eigenen Geflhle, auch in Bezug auf ein
eigenes Kind mit Behinderung. In diesem Zusammenhang sind Ambivalenzen zu
erkennen, da Frau E grundsatzlich eine positive Einstellung zu Menschen mit
Behinderungen zeigt, sich jedoch ein Leben mit einem eigenen Kind mit schwerer
Behinderung problematisch vorstellt und auch in Bezug auf einen positiven
pranataldiagnostischen Befund einerseits von einer Chance fir die Familie spricht,
andererseits aber einen Schwangerschaftsabbruch bei ,einer extrem schweren

korperlichen und geistigen Behinderung® nicht ausschlief3t.

515FrauF

Personliche Daten

Frau F ist zum Zeitpunkt des Interviews 29 Jahre alt, Mutter von zwei Buben im Alter
von funf Jahren und einem Jahr und lebt mit dem Vater der Kinder zusammen. Frau
F ist Sozialpadagogin, zurzeit in Karenz, und war vor ihrer zweiten Schwangerschaft
in einer Tageswerkstatt fir Menschen mit Behinderung tatig. Es handelte sich bei der
zweiten Schwangerschaft um keine Risikoschwangerschaft, Frau F hat wahrend der
Schwangerschaft funf gynakologische Untersuchungen, drei

Ultraschalluntersuchungen und das Organscreening durchfuhren lassen.

Erfahrungen mit der Betreuung wéhrend der Schwangerschaft

Frau F kannte den Gynakologen, der sie wahrend der Schwangerschaft betreute,
schon langer und sie hat sich sehr gut betreut gefuhlt. Frau E meint, ,es war sehr

unkompliziert.”
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Pranatale Diagnostik

Frau F gibt als das Ziel pranataler Diagnostik an, dass ,es gut ist, wenn man vorweg
weil3, dass es irgendwelche Komplikationen geben koénnte, also wahrend der
Schwangerschaft, bei der Geburt und danach. Vor allem dem Organscreening
schreib Frau E hier gro3e Bedeutung zu, da durch diese Untersuchung u.a. auch ein
offener Riucken erkannt werden kann, der sofort nach der Geburt behandelt werden
muss. Als ihre personlichen Grinde, die Ultraschalluntersuchungen in Anspruch
genommen zu haben, gibt Frau F Vorfreude und Neugier an: ,Einfach dass man
schauen kann, wie es sich entwickelt, wie das Kind aussieht und was da passiert im
Korper.“ Das Organscreening hat Frau F durchfuhren lassen, ,um sicher zu gehen,
dass mit den Organen alles in Ordnung ist. Dass das Herz normal schlagt und der
Rucken zu ist, weil das eben Dinge sind, die man bei der Geburt gleich behandeln
muss.“ Nach meiner Nachfrage, warum Frau F sich gegen die Inanspruchnahme
weiterer pranataldiagnostischer Untersuchungen entschieden hat, antwortet Frau F,
dass sie erstens nicht in die Altersgruppe fallt, flr die diese Untersuchung empfohlen
wird, und weiters, dass sie den Combined-Test nicht durchfuhren lie3, da sie auch im
Falle eines auffalligen Ergebnisses des Combined-Tests keine
Fruchtwasseruntersuchung in Anspruch genommen hatte. Frau F meint, dass sie die
Fruchtwasseruntersuchung erstens aufgrund der Risiken nicht durchfuhren lassen
wurde, und aulderdem eine solche Untersuchung fur sie keinen Sinn mache, da ,ich
das Kind sowie nicht abtreiben hatte lassen, darum hab ich das nicht machen

lassen.”

Kontakt zu Menschen mit Behinderung

Frau F hat seit ihrer Kindheit regelmafig Kontakt zu Menschen mit Behinderung. Sie
erzahlt von einem Buben aus der Nachbarschaft mit Down-Syndrom, mit dem sie
.am Spielplatz aufgewachsen® ist. In ihrem Berufsleben arbeitete Frau F als
Betreuerin in einer Wohngemeinschaft mit Menschen mit Behinderungen und spater
als Betreuerin in einer Tageswerkstatte. Dort unterstutzte sie Menschen mit geistiger

und korperlicher Behinderung bei Tatigkeiten in der Haushaltsgruppe.
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Einstellung zu Behinderung und Menschen mit Behinderung

Frau F verfugt, auch aufgrund ihres Berufes, Uber spezifisches Wissen Uuber
Behinderung. So ist Frau F die einzige der befragten Frauen, die neben geistigen
und koérperlichen Behinderungen auch Sinnesbehinderungen als Arten von
Behinderung angibt. Sie gibt als Grunde fur das Entstehen von Behinderung an,
diese seien genetisch bedingt, entstiinden bei der Geburt, durch Unfalle oder seien
durch Krankheiten bedingt. Frau F erwahnt in diesem Zusammenhang das Beispiel
von Augenkrankheiten, die zur Erblindung fihren kénnen.

Integration gegenuber ist Frau F positiv eingestellt. So meint sie, ,es sollte noch viel
mehr Integrationskindergarten und -schulen geben.” Sie spricht aber auch an, dass
,es viele gibt, die damit total Uberfordert waren“ und dass die Umsetzung schwierig
ist sowie vor allem, dass die bendtigte zusatzliche Betreuung ,wieder extra Geld
kostet.”

Frau F schatzt die vorherrschende Meinung in der Gesellschaft als ,sehr
abwertend” ein. Sie sagt aber auch, dass es in ihrem Umfeld viele Menschen mit
einer positiven Einstellung zu Menschen mit Behinderung gabe und fuhrt das darauf
zuruck, dass sie viele Menschen, ,die im Sozialbereich arbeiten®, kennt. Frau F
erzahlt, dass ihr immer wieder, wenn sie mit den Menschen aus der Tageswerkstatte
unterwegs war, die abwertenden Blicke der Passantinnen auffielen.

Auf affektiver Ebene meint Frau F, nach langerem Uberlegen, dass die Gefiihle, die
sie beim Gedanken an Menschen mit Behinderung empfindet, abhangig von der Art
der Behinderung seien. Auf jeden Fall empfinde sie kein Mitleid: ,Das hab ich nicht.
Das ware auch bei meinem Job schlecht.“ Nach dieser Aussage lacht Frau F kurz. In
Bezug auf ihre Arbeit empfinde Frau F vor allem grol3es Verantwortungsgefuhl.

Beim Gedanken an ein eigenes Kind meint Frau F, dass das Leben mit einem Kind
mit Behinderung ,noch anstrengender ist als mit einem nichtbehinderten Kind“ und
sagt, dass alles naturlich von der Art und Schwere der Behinderung abhangt. Auf
jeden Fall meint Frau F, dass man bei einem Kind mit Behinderung ,mehr dahinter
sein muss, was das Soziale betrifft und die Schule und die Ausbildung.” So meint
Frau F, dass man sich ja auch bei einem Kind ohne Behinderung Gedanken macht,
,ob es Freunde haben wird, ob es in der Schule funktioniert. Und bei einem

behinderten Kind sind die Sorgen einfach noch viel grofier.”
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Auf konativer Ebene, also bei einem positiven pranataldiagnostischen Befund hatte
Frau F ,auf jeden Fall trotzdem nicht abtreiben lassen®, sondern versucht, sich so gut
wie madglich darauf vorzubereiten, wobei sie in Bezug auf die Vorbereitung meint:

LJAlso das kann man naturlich nicht so wirklich, aber so ein bisschen zumindest.”

Frau F meint, dass ihre Einstellung zu Menschen mit Behinderung auf jeden Fall eine
Rolle bei der Entscheidung - in ihrem Fall gegen die Inanspruchnahme
pranataldiagnostischer Untersuchungen - gespielt hat und beschreibt dies
folgendermalden: ,Also jeder Mensch ist gleich viel wert. Also meiner Meinung nach
kann man nicht Uber ein Leben bestimmen und das davon abhangig machen, ob
dieser Mensch den Normen entspricht oder nicht. Sondern man muss ihn eben dann

so nehmen wie er ist.”

Zusammenfassender Uberblick

Frau F hat eine positive Einstellung zu Menschen mit Behinderung. Sie hat aufgrund
ihres Berufes ein spezifisches Wissen Uber Behinderung und wirkt auch in Bezug auf
die gesellschaftliche Situation von Menschen mit Behinderung reflektiert. Frau F
verfugt auch uber spezifisches Wissen Uber pranatale Diagnostik. In Bezug auf
Integration spricht Frau F auch das Problem der Finanzierung der zusatzlichen
Betreuung an. An dieser Stelle moéchte ich an ein Ergebnis der in Kapitel 2
beschriebenen Studie von Ellinger und Koch (2006, 236) erinnern, das besagt, dass
Studierende Integration kritisch gegenuberstehen, da sie ,aufgrund ihrer Bildung die
Moglichkeiten und Grenzen gemeinsamer Bildung ‘realistischer’ sehen® und sich
auch finanziell bedingter Grenzen von Integration bewusst sind.

Frau F spricht sehr reflektiert Uber ihre Gefuihle und es kann keine Ambivalenz
zwischen Einstellung und Verhalten erkannt werden. So hat Frau F nur
Ultraschalluntersuchungen in Anspruch genommen, schon in dem Bewusstsein, dass
sie auch bei Feststellung einer Behinderung beim ungeborenen Kind dieses Kind
nicht abtreiben liel3e, obwohl sie auch sagt, dass sie sich die Sorgen mit einem Kind
mit Behinderung als noch grof3er vorstellt als bei einem Kind ohne Behinderung.

Frau F wirkte im zweiten Teil des Interviews, bei dem es um Behinderung und
Menschen mit Behinderung ging, sehr nachdenklich, machte ofters kurze Pausen

und wirkte auf mich so, als ob sie sehr genau Uberlegte, welche Antwort sie geben
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wurde. Dies fuhre ich teilweise auch darauf zurick, dass Frau F Sozialpadagogin ist,
sich in ihrem Studium mit dem Thema Behinderung eingehend befasst hat, und auch

dementsprechend eloquente Antworten geben wollte.

5.2 Generalisierende Analyse

Bei den Interviewpartnerinnen handelt es sich um drei Frauen aus Schweden und
drei Frauen aus Osterreich. Alle befragten Frauen sind Mitter, wobei zwei der
befragten Frauen zwei und vier Frauen 2zwei Kinder haben. Funf
Interviewpartnerinnen leben in einer Beziehung mit dem Vater ihrer Kinder, eine
Interviewpartnerin ist alleinerziehende Mutter. FUnf der befragten Frauen sind

berufstatig, eine befindet sich zur Zeit in Karenz.

Erfahrungen mit der Betreuung wéhrend der Schwangerschaft

Zwei der befragten Frauen aus Schweden wurden wahrend der Schwangerschaft
ausschlieRlich von Hebammen betreut, eine schwedische Frau hatte aufgrund ihres
Alters auch zwei Gesprdche mit einem Arzt. Die 0sterreichischen
Interviewpartnerinnen wurden von Gynakologlnnen betreut. Alle
Interviewpartnerinnen geben an, mit der Betreuung wahrend der Schwangerschaft im
Allgemeinen zufrieden gewesen zu sein. Das gilt also sowohl fur die befragten
Frauen in Osterreich, die ihre Gynakologln selbst wahlten, als auch fir die befragten
Frauen in Schweden, die eine Hebamme im MVC zugeteilt bekamen. Lediglich eine
der befragten Frauen aus Schweden gab an, sie ware zwar mit der Betreuung
grundsatzlich zufrieden gewesen, hatte sich aber regelmaliigere Besuche im MVC
gewiinscht. Bei den befragten Frauen aus Osterreich kann festgehalten werden,
dass bei zwei dieser Frauen jeweils sechs, und bei einer Frau funf gynakologische
Untersuchungen durchgefuhrt wurden. Demgegenuber wurde keine der befragten
schwedischen Frauen wahrend der Schwangerschaft gynakologisch untersucht. In
Bezug auf Ultraschalluntersuchungen kann festgehalten werden, dass zwei der
befragten Frauen aus Schweden jeweils eine Ultraschalluntersuchung, eine Frau drei
Ultraschalluntersuchungen in Anspruch genommen haben. Bei den befragten Frauen
aus Osterreich stellt sich die Situation so dar, dass zwei Frauen jeweils sechs, eine

Frau finf Ultraschalluntersuchungen durchfiihren lieRen.
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Zum Uberblick erfolgt hier eine Darstellung der durchgefiihrten Untersuchungen:

Frau Land Gynakologische | Ultraschalluntersuchung
Untersuchung
Frau A Schweden 0 3
Frau B Schweden 0 1
Frau C Schweden 0 1
Frau D Osterreich 6 6
Frau E Osterreich 6 5
Frau F Osterreich 5 4

Abbildung 5: Anzahl der durchgefiihrten Untersuchungen

Prénatale Diagnostik

Vorausschickend mdchte ich hier anmerken, dass drei der befragten Frauen den
Combined-Test durchfuhren lieRen, wobei die Ergebnisse der Untersuchungen
unauffallig ausfielen.

Als Ziel pranataldiagnositscher Untersuchungen gaben alle befragten Frauen die
Friherkennung von Komplikationen an. Drei der befragten Frauen, wobei es sich
hierbei um eine Frau aus Schweden und zwei Frauen aus Osterreich handelt,
streichen auch die Bedeutung von pranataldiagnostischen Untersuchungen im
Zusammenhang auf Schadigungen des ungeborenen Kindes, die eine sofortige
adaquate Behandlung nach der Geburt erfordern, heraus. In diesem Zusammenhang
werden Herzfehler und Spina bifida als Beispiele genannt. Als ein weiteres Ziel
pranataler Diagnostik beschreiben alle Interviewpartnerinnen die Mdglichkeit, sich
durch die frihzeitige Information auf eine Behinderung des ungeborenen Kindes
vorbereiten zu kénnen. Lediglich zwei der befragten Frauen, eine aus Schweden und
eine aus Osterreich, geben als Ziel pranataler Diagnostik auch die Mdglichkeit, sich
gegen das Kind zu entscheiden, an. Wobei hier anzumerken ist, dass eine dieser
Frauen in diesem Zusammenhang auch das Dilemma anspricht, in dem sich Frauen,
die einen positiven pranataldiagnostischen Befund erhalten, befinden. Eine weitere

Frau spricht davon, dass durch positive Befunde Verunsicherung ausgeldst wird, die
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teilweise unndétig ist, da sich der Befund bei weiterer Untersuchung als falsch
herausstellen kann.

Als personliche Grunde, die sie zur Inanspruchnahme der Ultraschalluntersuchungen
bewogen haben, geben die meisten Interviewpartnerinnen an, dass die
Ultraschalluntersuchungen eine Moglichkeit bieten, zu sehen, wie sich das
ungeborene Kind entwickelt hat. Zwei Gsterreichische Interviewpartnerinnen und eine
schwedische Interviewpartnerin nennen in Zusammenhang mit
Ultraschalluntersuchungen Neugierde als Beweggrund und zwei Frauen erklaren,
dass anhand dieser Ultraschalluntersuchung ein Bild von dem ungeborenen Kind
entsteht. Es kann festgehalten werden, dass alle befragten Frauen
Ultraschalluntersuchungen gegenuber positiv eingestellt sind, und diese auch bei
weiteren Schwangerschaften wieder in Anspruch nehmen wurden.

Grinde, den Combined-Test in Anspruch zu nehmen, waren bei zwei der drei Frauen,
die den Combined-Test durchfuihren liel3en, die Altersindikation von tUber 35 Jahren.
Die dritte Frau, die diese Untersuchung in Anspruch nahm, begrindete dies damit,
dass ihr Mann den Wunsch aulderte, sie solle diesen Test machen. Von den drei
Frauen, die den Combined-Test nicht durchflhren lie3en, gaben die zwei Frauen aus
Schweden an, dass ihnen diese Untersuchung nicht angeboten wurde. Die dritte
Frau, die den Combined-Test nicht in Anspruch nahm, begrindet das sowohl mit
ihrem Alter, als auch damit, dass ein Schwangerschaftsabbruch auch im Falle eines
Befundes, der das Erwarten eines Kindes mit Behinderung bedeutete, fur sie nicht in

Frage kame.

Kontakt zu Menschen mit Behinderung

Bis auf zwei Interviewpartnerinnen, die angeben, keinen Kontakt zu Menschen mit
Behinderung zu haben, erzahlen alle anderen befragten Frauen, dass sie regelmalig
Kontakt zu Menschen mit Behinderung haben. Zwei der befragten Frauen haben
durch ihren Beruf regelmaflig Kontakte zu Personen mit Behinderung, die beiden
anderen Frauen haben in ihrem Bekanntenkreis bzw. in ihrer Familie Menschen mit
Behinderungen, zu denen sie regelmaligen Kontakt pflegen. Hierzu mochte ich
anmerken, dass jene Frauen, die angeben, keinen Kontakt zu Menschen mit

Behinderungen zu haben, eine eher negative Einstellung zu Menschen mit
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Behinderungen erkennen lassen. Darauf soll im nachsten Abschnitt genauer

eingegangen werden.

Einstellung zu Behinderung und Menschen mit Behinderung

Auf kognitiver Ebene kann festgehalten werden, dass alle Interviewpartnerinnen
Wissen in Bezug auf Behinderung vorweisen konnen, jedoch ist dieses Wissen zum
Teil sehr unspezifisch. Bis auf zwei Frauen unterscheiden alle befragten Frauen,
angesprochen auf Arten von Behinderung, kérperliche und geistige Behinderungen.
Eine Frau erwahnt aullerdem seelische Behinderungen, die ihrer Meinung nach
aufgrund des ,Lebenswandels und Leistungsdrucks® entstehen.
Sinnesbehinderungen werden nur von einer Frau genannt. Als Ursachen von
Behinderungen geben vier der befragten Frauen Gendefekte, Komplikationen bei der
Geburt und Unfalle an. Zwei dieser Frauen zahlen auch Krankheiten, die
Behinderung als Folge haben, zu den Ursachen. Eine Interviewpartnerin gibt als
Ursache fur das Entstehen von Behinderung zusatzlich zu Geburtskomplikationen
und Unfallen auch ,Schicksal“ an.

In Bezug auf Integration von Menschen mit Behinderung auf3ern sich alle Befragten
grundsatzlich positiv. Es lasst sich jedoch feststellen, dass alle befragten Frauen
Voraussetzungen angeben, unter welchen Integration von Menschen mit
Behinderung funktionieren kann. In Bezug auf Kindergarten und Schule sprechen
vier Frauen in diesem Zusammenhang von der Notwendigkeit einer speziellen
Betreuung der Kinder mit Behinderung. Zwei Interviewpartnerinnen meinen, dass die
Moglichkeit, Kinder mit Behinderung =zu integrieren, vom Schweregrad der
Behinderung abhangt. Drei der befragten Frauen meinen, dass Kinder mit
Behinderung unter Umstanden besser in Sonderschulen aufgehoben sind. In Bezug
auf Integration von Menschen mit Behinderung am Arbeitsmarkt nehmen jene zwei
Frauen, die nicht in sozialen Berufen tatig sind, Stellung. Sie meinen, dass die
Integration von Menschen mit Behinderung im Berufsleben nicht funktioniert bzw. bis
auf wenige Ausnahmen ,unmaoglich® ist.

Die vorherrschende Einstellung zu Menschen mit Behinderung in der Gesellschaft
schatzt der Groldteil der befragten Frauen als negativ ein. Die Frauen sprechen in
diesem Zusammenhang von Angsten und Unwissenheit, die in der Gesellschaft

vorherrschen. Sie berichten auch aus eigener Erfahrung sowohl von praktischen
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Problemen, wie z.B. dem Fehlen von barrierefreien Zugangen zu offentlichen
Gebauden als auch von abwertenden Blicken von Passantinnen, wenn die befragten
Frauen mit Menschen mit Behinderung auf der Stralle unterwegs sind. In diesem
Zusammenhang zeigt der Groldteil der Interviewpartnerinnen aber Verstandnis fur
das ,Anstarren®, da Menschen mit Behinderung ,eben anders® sind. An dieser Stelle
mochte ich anmerken, dass hier Ambivalenzen im Verhaltnis zu Menschen mit
Behinderungen festgestellt werden konnen, da die Interviewpartnerinnen Menschen
mit Behinderung an anderen Stellen der Interviews als ,normal“ beschreiben.

Eine Interviewpartnerin sieht die vorherrschende Einstellung zu Menschen mit
Behinderung positiv und begriindet dies damit, dass bei Spendenaktionen zugunsten
von Menschen mit Behinderungen sehr viel Geld gespendet wird. Hier mochte ich
nochmals auf Cloerkes (2007, 121) verweisen, der Spenden dahingehend
interpretiert, dass Menschen durch Spenden versuchen, sich von der ,tatsachlichen

Konfrontation“ mit Menschen mit Behinderung freizukaufen.

Auf affektiver Ebene kann festgehalten werden, dass die befragten Frauen vor allem
uber positive Geflhle wie Bewunderung in Bezug auf Menschen mit Behinderung
sprachen. So dricken drei Interviewpartnerinnen aus, dass sie die Art, wie
Menschen mit Behinderungen ihr Leben meistern, bewundern. Neben positiven
Gefuhlen sprechen die befragten Frauen auch davon, Mitleid gegenuber Menschen
mit Behinderung zu empfinden. Eine Frau jedoch erklart ganz klar, kein Mitleid
gegenutber Menschen mit Behinderung zu empfinden und meint auch, dass dies in
ihrem Beruf als Sozialpadagogin nicht angebracht ware. Eine Interviewpartnerin
spricht von Traurigkeit, die sie beim Gedanken an ,das schwierige Leben®, das ein
Kind mit Behinderung meistern muss, empfindet. Eine befragte Frau beschreibt auch,
dass sie Angst empfinde, sich im Umgang mit Menschen mit Behinderungen falsch
zu verhalten.

Keine der befragten Frauen auliert negative Gefluhle in Bezug auf Menschen mit
Behinderung. Wobei eine Interviewpartnerin ihre Geflihle in Bezug auf Menschen mit
Behinderung nur so ausdriicken kann, dass sie Dankbarkeit empfindet, selbst Kinder
zu haben, die keine Behinderung haben. Dies konnte meiner Meinung nach so
interpretiert werden, dass diese Interviewpartnerin negative Gefuhle gegenuber

Menschen mit Behinderungen hegt, diese aber nicht aussprechen mdchte und eben,
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im Gegenzug ihre Dankbarkeit fir ihre Kinder, die keine Behinderung haben,
ausspricht.

Eine Interviewpartnerin spricht von Gefuhlen der Wut und Traurigkeit, die sie
empfindet, wenn Menschen mit Behinderung auf Hindernisse stol3en, die sie
eigentlich erst behindern. Sie nennt in diesem Zusammenhang u.a. barrierefreie
Zugange zu Gebauden.

Die Gefuhle beim Gedanken an ein eigenes Kind mit Behinderung beschreibt der
Groldteil der befragten Frauen dahingehend, dass sie ein Kind mit Behinderung
genauso lieben wirden wie ein Kind ohne Behinderung. Es kommen aber auch
Geflihle der Angst zum Ausdruck. So beschreibt eine Interviewpartnerin, dass sie im
Falle, sie bekdme ein Kind mit Behinderung, ihren Job aufgeben musse. Eine andere
Frau erklart sich besorgt in Bezug auf die Moglichkeit, Sozialkontakte zu pflegen. So
stellt sie sich dies mit einem Kind mit Behinderung schwieriger vor. Zwei
Interviewpartnerinnen sprechen von Kummer, Arger und Trauer bzw. Schock, wenn
sie daran denken, ein Kind mit Behinderung zu bekommen. Beide Frauen meinen
aber, dass die Liebe zu dem Kind die eben beschriebenen Gefuhle Uberwiegen

wlrde.

Auf konativer Ebene kann festgehalten werden, dass drei befragte Frauen angeben,
im Falle eines positiven pranataldiagnostischen Befundes die Schwangerschaft nicht
abbrechen Zu lassen. Zwei Interviewpartnerinnen kdnnen einen
Schwangerschaftsabbruch nicht ausschlieRen und machen diese Entscheidung vom
Schweregrad der Behinderung des ungeborenen Kindes abhangig. Hier mochte ich
anmerken, dass bei diesen beiden Interviewpartnerinnen Diskontinuitaten, wie sie
Baldus (2006, 46) beschreibt, festgestellt werden kdénnen. So stellt sich die
grundsatzliche Einstellung dieser Frauen zu Menschen mit Behinderung positiv dar.
Wenn es aber um ein eigenes Kind mit Behinderung geht, verandert sich diese
Einstellung ins Negative. Dies kommt auch darin zum Ausdruck, dass die
Interviewpartnerinnen einen Schwangerschaftsabbruch im Falle einer schweren
Behinderung des ungeborenen Kindes nicht ausschlielien. Nach Wocken (2000,
303) hat gerade der Schweregrad der Behinderung eine besondere Bedeutung bei

der Entscheidung fur oder gegen das ungeborene Kind.
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Eine Interviewpartnerin gibt an, dass sie sich in Abstimmung mit ihrem Partner, im
Falle eines positiven pranataldiagnostischen Befundes far einen

Schwangerschaftsabbruch und gegen das Kind entscheiden wirde.

In Bezug auf die Rolle, die ihre Einstellung zu Menschen mit Behinderung ihrer
eigenen Einschatzung nach in der Entscheidung fur bzw. gegen die
Inanspruchnahme pranataldiagnostischer Untersuchungen gespielt hat, erkennen
drei Interviewpartnerinnen einen Zusammenhang. Sie stellen einen Zusammenhang
zwischen ihrer eigenen Einstellung zu Menschen mit Behinderung und ihrer
Entscheidung gegen die Inanspruchnahme pranataldiagnostischer Untersuchungen
her. Zwei dieser befragten Frauen begrinden dies mit der Unvereinbarkeit ihrer
Einstellung zu Menschen mit Behinderung und der Verhinderung des Lebens eines
Kindes mit Behinderung. Zwei Interviewpartnerinnen - wobei hier festgehalten
werden soll, dass beide den Combined-Test in Anspruch genommen haben -
erkennen keinen Zusammenhang zwischen ihrer Entscheidung und ihrer Einstellung
zu Menschen mit Behinderung. Dies kdnnte dahingehend interpretiert werden, dass
diese Frauen ihre Entscheidung gar nicht mit einem lebenden Menschen mit
Behinderung in Verbindung bringen wollten. So drlckt eine dieser Frauen es
folgendermalien aus: ,Ilch habe die Einstellung zu Menschen mit Behinderung

geblockt, als ich mich fur die Durchfihrung des Combined-Tests entschieden habe.*

Zum Abschluss dieses Kapitels soll nun ein Riuckblick auf die wesentlichen
Erkenntnisse, die durch die im Rahmen dieser Diplomarbeit durchgefuhrten
empirisch-qualitativen Studie ermittelt wurden, erfolgen. An dieser Stelle mdchte ich
nochmals die Fragestellung dieser Diplomarbeit in Erinnerung rufen, die wie folgt

lautet:

Aus welchen Griinden entschieden sich Mitter in Schweden und Osterreich fiir oder
gegen die Inanspruchnahme von nicht-invasiver und/oder invasiver pranataler
Diagnostik und lasst sich ein Zusammenhang zur zugrundeliegenden Einstellung zu

Behinderung und Menschen mit Behinderung erkennen?

Im Hinblick auf die Fragestellung kann nach Abschluss der Auswertung der von mir

durchgefiuihrten Interviews festgehalten werden, dass alle befragten Frauen, sowohl
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Frauen aus Osterreich als auch aus Schweden, Ultraschalluntersuchungen in
Anspruch genommen haben und diese auch bei zuklnftigen Schwangerschaften
wieder in Anspruch nehmen wirden. Grinde fur die Inanspruchnahme der
Ultraschalluntersuchungen waren die Moglichkeit, die Entwicklung des ungeborenen
Kindes zu verfolgen, weiters Neugierde und Vorfreude. Drei Interviewpartnerinnen,
zwei Frauen aus Osterreich und eine Frau aus Schweden, haben eine weitere nicht-
invasive pranataldiagnostische Untersuchung — den Combined-Test — durchfuhren
lassen. Der Grund dafur war vorwiegend die Altersindikation. Die beiden
schwedischen Frauen, die den Combined-Test nicht in Anspruch nahmen, gaben als
Grund dafir an, dass ihnen diese Untersuchung nicht angeboten wurde, und sie
aullerdem auch keine Notwendigkeit sahen, eine solche Untersuchung zu fordern.
Die 6sterreichische Frau, die den Combined-Test nicht in Anspruch genommen hat,
begrindet dies einerseits mit ihrem Alter, andererseits auch damit, dass sie auch im
Falle eines positiven Befundes keine weiteren invasiven pranataldiagnostischen
Untersuchungen in Anspruch nehmen wolle und ein Schwangerschaftsabbruch fur
sie nicht in Frage komme.

Anhand der Ergebnisse der ausgewerteten Interviews lasst sich erkennen, dass bei
zwei der sechs befragten Frauen ein Zusammenhang - auch nach eigener Meinung
der Frauen — zwischen der Einstellung zu Menschen mit Behinderung und der
Entscheidung fur bzw. gegen die Inanspruchnahme pranataldiagnostischer
Untersuchungen hergestellt werden kann. So meinen diese Frauen, dass sie
aufgrund ihrer Einstellung zu Menschen mit Behinderung eine Schwangerschaft
aufgrund einer Behinderung des ungeborenen Kindes nicht abbrechen wirden. Bei
zwei weiteren Interviewpartnerinnen lassen sich Diskontinuitaten erkennen. Diese
Frauen zeigen grundsatzlich eine positive Einstellung zu Menschen mit Behinderung,
wenn es jedoch um ein eigenes Kind mit Behinderung geht, schwenkt diese
Einstellung ins Negative um. So schlie3en diese beiden befragten Frauen auch einen
Schwangerschaftsabbruch nicht aus. Weiters sehen zwei Interviewpartnerinnen
keinen Zusammenhang zwischen ihrer Einstellung zu Menschen mit Behinderung
und ihrer Entscheidung fur die Inanspruchnahme pranataldiagnostischer
Untersuchungen. Wobei im Laufe der Auswertung der Interviews dieser beiden
Frauen sehr wohl negative Einstellungen zu Menschen mit Behinderung festgestellt
werden konnten und diese beiden Frauen den Combined-Test in Anspruch

genommen haben.
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6 Resumee aus heilpadagogischer Perspektive

Die im Rahmen dieser Diplomarbeit durchgefuhrte empirisch-qualitative Studie hat
gezeigt, dass die befragten Frauen — unabhangig davon, ob sie aus Osterreich oder
Schweden kommen - teilweise unspezifisches Wissen in Bezug auf Behinderung
haben. Dieses fehlende Wissen wird bereits 1974 von Jansen (1974, 52) in Bezug
auf Einstellungen zu Menschen mit Behinderungen thematisiert. So meint er, es sei
.eine gesicherte sozialpsychologische Erkenntnis, dass Bereiche, Uber die nicht
genugend Information existieren, mit subjektiven Vermutungen, die oft emotional
‘geladen’ sind, angefullt werden. Je sachlicher das Wissen uber einen Sachverhalt
ist, umso weniger Raum ist fur Vorurteile und negative Einstellungen gegeben.“ Hier
hatte also die Heilpadagogik die Aufgabe, beim Wissen Uber Behinderung
anzusetzen, um die Basis fur positive Einstellungen zu Menschen mit Behinderung
zu schaffen.

An dieser Stelle mochte ich jedoch auch auf Troster (1990, 116) und Cloerkes (2007,
152f)  verweisen. Troster  (ebd.) macht in Zusammenhang mit
Informationsprogrammen zum Thema Behinderung darauf aufmerksam, dass diese
nur dann effektiv seien, ,wenn sie nicht nur die Kenntnisse der Teilnehmer erweitern,
sondern Uber die Vermittlung von Wissen hinaus personliche Kontakte zu
Behinderten beinhalten, sodass die Teilnehmer ihre neugewonnenen Einsichten mit
personlichen Erfahrungen im sozialen Umgang mit behinderten Menschen verbinden
konnen.” Auch Cloerkes (2007, 153) ist der Meinung, dass bloRe Vermittlung von
Information wenig effizient sei und die vermittelten Informationen die grofRte
Wirksamkeit im direkten Kontakt zu Menschen mit Behinderung zeigen. An dieser
Stelle moéchte ich jedoch auch darauf hinweisen, dass weder das Wissen Uber
Behinderung noch der Kontakt zu Menschen mit Behinderung eine Garantie fur
positive Einstellungen darstellen. Damit sich das vermittelte Wissen und der Kontakt
zu Menschen mit Behinderung positiv auf die Einstellungen zu Menschen mit
Behinderung auswirken koénnen, mussen Kriterien erfullt werden, die in Kapitel 2

erlautert wurden.

Wenn nun davon ausgegangen werden kann, dass Einstellungen zu Behinderung
und Menschen mit Behinderung auch eine Rolle bei der Entscheidung fiir oder gegen

die Inanspruchnahme pranataldiagnostischer Untersuchungen spielen - was zum Tell
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auch durch das Ergebnis der vorliegenden Diplomarbeit gezeigt wird -, so stellt sich
die Aufgabe der Heilpadagogik, auch in Bezug auf Pranataldiagnostik,
folgendermalien dar: Wenn es der  Heilpadagogik  gelingt, auf
gesamtgesellschaftlicher Ebene positive Einstellungen zu Menschen mit
Behinderung zu férdern, so hatte dies auch Auswirkungen auf die Einstellung zu
Pranataldiagnostik. Ein Weg, eine stabile Basis fur positive Einstellungen zu schaffen,
ist der der Integration und Inklusion von Menschen mit Behinderung. In diesem
Zusammenhang spricht Dreher (2000,56) von einer ,Gesellschaft fur alle Menschen®.
Nach Eberwein (2009, 23) muss es normal sein, anders zu sein. Dieser Gedanke
wird von Hinz (2004, 46) nicht nur in Bezug auf Menschen mit Behinderung, sondern
fur alle Formen der Heterogenitat gedacht, so u.a. in Bezug auf ,ability, gender,
ethnicity, nationality, first language, races, classes, religions, sexual orientation,

physical condiditions.”
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Anhang

Kurzfragebogen

Name

Alter

Beruf bzw. Ausbildung

Familienstand

Religion

Kinder (Name, Geschlecht, Alter)

Alter zum Zeitpunkt der Schwangerschaft(en)
Risikoschwangerschaft

Medizinische Betreuung durch Hebamme und/oder Gynakologe
Anzahl und Zeitpunkt der gynakologischen Untersuchungen
Anzahl und Zeitpunkt der nicht-invasiven (inkl. Ultraschalluntersuchungen) und

invasiven pranataldiagnostischen Untersuchungen
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Interviewleitfaden

F: Fragen der Interviewleiterin

AF: Alternativformulierung — eine andere Formulierung der gestellten Frage

EF: Eventualfrage — ist nur dann zu stellen, wenn die Interviewpartnerinnen in ihrer
Antwort wesentliche Aspekte noch nicht behandelt haben, oder wenn sie eine
Zusatzfrage darstellt, die je nach Beantwortung der Frage gestellt wird oder nicht

gestellt wird.

Gespréchseinstieg

Vielen Dank fir Ihre Teilnahme an diesem Gesprach. In meiner Diplomarbeit stelle
ich einen Vergleich der beiden Lander Schweden und Osterreich in Bezug auf
pranatale Diagnostik und Betreuungssysteme fur schwangere Frauen an. Dazu
mochte ich lhnen gerne ein paar Fragen stellen. Um das Gesprach im Anschluss
vollstandig transkribieren zu kénnen, wirde ich es gerne auf Tonband aufzeichnen
und bitte Sie, mir Ihr Einverstandnis dafir zu geben. Alles, was Sie hier sagen, bleibt
anonym. Noch eine Information zum Ablauf des Gespraches: Ich werde im Laufe des
Interviews immer wieder versuchen, zusammenfassend zu wiederholen, was Sie mir
gesagt haben. Ich mache das, um sicher zu gehen, dass ich Sie auch richtig
verstanden habe. Falls Sie etwas anders gemeint haben, bitte ich Sie, mir das zu

sagen.

Themenbereich Schwangerschaft und pranatale Diagnostik

F: Bitte erzahlen Sie mir von lhrer (letzten) Schwangerschaft und auch von den
Untersuchungen, die Sie wahrend der Schwangerschaft in Anspruch genommen
haben.

EF: Welche Erfahrungen haben Sie wahrend lhrer/n Schwangerschaft(en) mit

pranataler Diagnostik gemacht?

F: Was ist Ihrer Meinung nach das Ziel pranataler Diagnostik?

EF: Was ist fur Sie personlich das Ziel pranataler Diagnostik?
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F: Warum haben Sie sich flr die Inanspruchnahme pranataler Diagnostik
entschieden?
AF: Was waren fur Sie die Grinde, pranatale Diagnostik in

Anspruch zu nehmen?

F: Wer oder was hat Sie bei Ihrer Entscheidung beeinflusst?
EF: Inwiefern haben lhre Hebamme und Gynakologln lhre Entscheidung

beeinflusst?

Themenbereich Einstellung

F: Da es in meiner Diplomarbeit auch um Behinderung bzw. Menschen mit
Behinderung geht, mochte ich Ihnen im nachsten und letzten Teil einige Fragen dazu

stellen.

Kognitive Ebene

F: Was bedeutet Behinderung flr Sie?
AF: Was verstehen Sie im Allgemeinen unter Behinderung?
EF: Welche Arten von Behinderung kennen Sie?

EF: Was, denken Sie, sind Ursachen fur Behinderungen?

F: Kennen Sie personlich Menschen mit Behinderung?

EF: Wie nahe stehen Ihnen Menschen mit Behinderung?

F: Wie sollten Menschen mit Behinderung in unserer Gesellschaft leben?
EF: Was denken Sie Uber Integration in Kindergarten und Schule?
AF: Sollten lhrer Meinung nach Kinder mit Behinderungen und Kinder
ohne Behinderungen in eine gemeinsame Schule gehen?
EF: Wie schatzen Sie die Integration bzw. Teilhabe von Menschen mit

Behinderung in unserer Gesellschaft ein?

F: Wie schatzen Sie die Meinung zu Menschen mit Behinderungen in unserer

Gesellschaft ein?
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Affektive Ebene

F: Kénnen Sie mir die Geflhle beschreiben, die Sie empfinden wenn Sie einen
Menschen mit Behinderung sehen?
EF: Kénnen Sie mir Uber Geflihle berichten, die Sie bei der Begegnung bzw.

im Umgang mit Menschen mit Behinderung haben bzw. hatten?

F: Was wirde es fur Sie bedeuten, ein Kind mit Behinderung zu haben —

Welche Geflihle 16st diese Vorstellung bei Ihnen aus?

Konative Ebene

F: Wenn Sie sich vorstellen, es ware im Rahmen einer pranataldiagnostischen
Untersuchung festgestellt worden, Sie bekdmen ein Kind mit Behinderung - haben
Sie eine Idee davon, was sie gemacht hatten?

EF: Ware ein Schwangerschaftsabbruch fur Sie in Frage

gekommen?
F: Hat lhrer Meinung nach lhre Einstellung zu Behinderung bzw. Menschen mit

Behinderung eine Rolle bei der Entscheidung fur/gegen die Inanspruchnahme

pranataler Diagnostik gespielt? Inwiefern?
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Kurzfassung

Im Rahmen der vorliegenden Diplomarbeit wird der Frage nachgegangen, aus
welchen Griinden sich Mitter in Schweden und Osterreich fiir oder gegen die
Inanspruchnahme von nicht-invasiver und/oder invasiver pranataler Diagnostik
entschieden und ob sich ein Zusammenhang zur zugrundeliegenden Einstellung zu
Behinderung und Menschen mit Behinderung erkennen lasst.

Zur Beantwortung dieser Frage wurde ein qualitativer Forschungszugang gewahit.
Die Erhebung der Daten erfolgte mittels des problemzentrierten Interviews nach
Witzel. Es wurden drei Osterreichische und drei schwedische Frauen interviewt. Zur
Datenauswertung wurde die qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring herangezogen.
Ein wesentliches Ergebnis der empirischen Untersuchung zeigt, dass die befragten
Frauen - sowohl aus Osterreich, als auch aus Schweden -
Ultraschalluntersuchungen positiv gegenuber stehen und diese auch bei weiteren
Schwangerschaften in Anspruch nehmen wurden. Unterschiede zeigten sich vor
allem - bedingt durch die unterschiedlichen Betreuungssysteme flr schwangere
Frauen in den beiden Landern - bei der Inanspruchnahme weiterer
pranataldiagnostischer Untersuchungen. In Bezug auf die Einstellung zu Menschen
mit Behinderung kann als ein Ergebnis der vorliegenden Untersuchung festgehalten
werden, dass die befragten Frauen, die angaben, keinen Kontakt zu Menschen mit
Behinderung zu haben, tendenziell eine negativere Einstellung zu Menschen mit
Behinderung zeigen als jene Frauen, die angaben, regelmalig Kontakt zu Menschen
mit Behinderungen zu haben. Ein weiteres Ergebnis zeigt, dass sich teilweise
Diskontinuitaten feststellen lassen: So verandert sich die tendenziell positive
Einstellung einiger befragter Frauen ins Negative, wenn es um ein eigenes Kind mit

Behinderung geht.
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Abstract

Within the framework of the thesis, the following question was investigated: What
reasons do mothers in Austria and Sweden give for their utilisation of non-invasive
and/or invasive prenatal diagnosis, and can a connection to the underlying attitudes
towards people with disability be discerned?

For the empirical part of the thesis, a qualitative research approach was applied. The
data was gathered using the method of the problem-centered interview as developed
by Witzel. Three Austrian women and three Swedish women were interviewed. The
evaluation of the data was achieved applying the qualitative content analysis as
developed by Mayring.

An essential result of the study is the fact that all women being interviewed, no matter
whether if Austrian or Swedish, showed positive attitudes towards ultrasound
examination. All of them would utilise ultrasound in case of a future pregnancy.
Distinctions in the utilisation of further prenatal diagnosis emerge as a result of the
differences in the health care systems for pregnant women in Austria and Sweden.
Regarding the attitude towards people with disability, the results show that women,
who report having regular contact to people with disability seem to have more
positive attitudes than women who declare to have no contact to people with
disability. The generally positive attitudes towards people with disability of some
interviewed women decrease with the thought of having a child of their own with

disability.
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