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Einleitung

Problemstellung

Den Wunsch nach gesunden und nicht-behinderten Kindern teilen wohl alle Eltern. Das
immer groRere Angebot an prénataler Diagnostik, die schon intrauterin genetisch bedingte
Behinderungen und Krankheiten ,entdecken* soll, macht diesen Wunsch flr viele
werdende Eltern scheinbar erfillbar. Die Fortschritte, die in den letzten Jahren in diesem
Bereich gemacht wurden, aber auch die Kontroversen, die eine solche Mdglichkeit zur
Selektion mit sich bringt, haben die Pré&nataldiagnostik (PND) in den Mittelpunkt des
Offentlichen Interesses gertickt. Um Selektion handelt es sich hierbei deshalb, weil durch
Pranataldiagnostik gezielt nach Krankheiten und Behinderungen gesucht wird, obwohl von
wenigen Ausnahmen abgesehen keine Therapiemdglichkeit besteht. Prénataldiagnostik
wirkt insofern selektiv, als werdende Miitter bzw. Eltern vor dem Hintergrund fehlender
Therapiemdglichkeiten, beispielsweise im Falle der Diagnose Down-Syndrom, fast
automatisch die Entscheidung fiir einen Abbruch treffen. Obwohl theoretisch auch die
Fortsetzung der Schwangerschaft eine Handlungsoption wére, wird diese praktisch nicht
genutzt (Lenhard 2003, 170). Dies bedeutet, dass dem Ungeborenen ein Lebensrecht nur in
Abhangigkeit zur genetischen Ausstattung zugesprochen wird — Menschen also nur mehr
unter bestimmten Gesichtspunkten zur Welt kommen durfen (Schliter 1998, 115). Die
kontroverse Diskussion um die Prénataldiagnostik belegen auch diverse Artikel in der
Tagespresse und in nicht-wissenschaftlichen Magazinen. So brachte z.B. die Zeitschrift
»Falter” eine Diskussionsreihe heraus, in der Fachleute zu diesen Themen Stellung
nahmen, und ,,GEO* widmete dem Thema Gentests und Recht auf Wissen um die eigene
genetische Disposition einen elfseitigen Artikel mit dem Titel ,,Das Gen-Orakel*
(Schwager 2006).

Vortrage und Foren zum Thema Prénataldiagnostik boomen und immer mehr Frauen
machen von dem Angebot, schon vor der Geburt Uber den Gesundheitszustand ihres
Kindes informiert zu werden, Gebrauch; wobei im GrofRen und Ganzen ein Ziel verfolgt
wird, wie die britische Humangenetikerin Bernadette Modell (zit. n. Beck-Gernsheim
1997, 3) schreibt: “Genetische Tests sollen den Menschen [sic!] in die Lage versetzen, die

Familie zu wahlen, die sie sich wiinschen.” Im Falle der Pranataldiagnostik, im Rahmen
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der in Osterreich geltenden gesetzlichen Bedingungen®, wirde das die Méglichkeit
bedeuten, sich fur oder gegen ein Leben mit einem behinderten Kind zu entscheiden.

Dabei liegt die Pranataldiagnostik zunehmend nicht mehr in den Hé&nden von
HumangenetikerInnen, sondern es treten vermehrt Gyndkologlinnen als Anbieterinnen und
Durchfiihrende einer prénatalen Diagnostik auf (Strachota 2002, 295). In Ermangelung
geeigneter Therapien, scheint die einzig logische Konsequenz eines pathologischen
Befundes der Schwangerschaftsabbruch zu sein, so werden zum Beispiel bei einer
positiven Trisomie-21-Diagnose uber 90% der Schwangerschaften beendet (Lenhard u. a.
2006, 40). Es wird wvon Seiten der Humangenetik dabei sogar vom
Schwangerschaftsabbruch als ,therapeutische Konsequenz“ der Pranataldiagnostik
gesprochen (Beck-Gernsheim 1991, 119). Das Ziel von Therapie stellt jedoch Heilung dar
und kann nicht darin bestehen, wenn Heilung nicht moglich ist, die Krankheit bzw.
Behinderung zu beseitigen, indem man ihre Tragerlnnen beseitigt, auch wenn manche
Arztlnnen, so merken Schmid-Tannwald und Overdick-Gulden (2001, VIII, H.i.0.)

kritisch an, von einem ,,erweiterten Heilungsauftrag® sprechen.

»Die ... ,Erweiterung’ des arztlichen Heilungsauftrages um die Abtreibung und
bald vielleicht schon um die aktive Euthanasie ist keinesfalls eine Ausweitung,
eine VergrolRerung des Auftrages an den Arzt, wie der Begriff suggeriert. Eine
solche ,Erweiterung’ verkehrt vielmehr den &rztlichen Auftrag in sein Gegenteil
und pervertiert das Wesen des Arztes. Denn entweder sind wir Arzte fur das
Leben oder wir sind keine Arzte mehr!*

In Anbetracht des gesellschaftlichen Drucks?, den schwangere Frauen verspiiren,
Pranataldiagnostik durchfihren und im Falle einer diagnostizierten Behinderung des
Ungeborenen die Schwangerschaft auch abzubrechen zu lassen (Nippert 1994, 74), kann
man wohl kaum noch von ,,Entscheidungsfreiheit” der Frau sprechen. Obwohl von Seiten

der genetischen Beratungseinrichtungen immer wieder betont wird, dass die angebotene

' In Osterreich ist ein Schwangerschaftsabbruch dann ohne Fristenregelung straffrei, ,wenn der

Schwangerschaftsabbruch zur Abwendung einer nicht anders abwendbaren ernsten Gefahr fiir das Leben
oder eines schweren Schadens fiir die korperliche oder seelische Gesundheit der Schwangeren erforderlich ist
oder eine ernste Gefahr besteht, dass das Kind geistig oder korperlich schwer geschédigt sein werde, oder die
Schwangere zur Zeit der Schwangerung unmiindig gewesen ist und in allen diesen Féllen der Abbruch von
einem Arzt vorgenommen wird...“ (OStGB § 97(1) Abs. 2).

2 Immerhin 70,8% der in Nipperts Studie befragten Frauen stimmten der Aussage ,Eine Frau, die ein Kind
mit einer schweren geistigen oder korperlichen Behinderung zur Welt bringt, weil sie die vorgeburtliche
Untersuchung nicht durchfiihren lassen wollte, handelt unverantwortlich* véllig oder mit Einschréankung zu.
Fur die Befragten stellte die Verantwortung gegeniiber der Gesellschaft ein Motiv dar, um Prénataldiagnostik
in Anspruch zu nehmen (Nippert 1994, 74).

2
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genetische Beratung ,,non-direktiv®, also ohne jegliche Beeinflussung, stattfinden und
diese der Frau bei der ,,individuellen Entscheidungsfindung unter Berucksichtigung der
jeweiligen persénlichen bzw. familidren Situation® helfen soll (Berufsverband
Medizinische Genetik e. V. 1996, 1), muss — so betont auch Strachota (2002, 177) — dabei
mitbedacht werden, dass diese Beratung nicht im ,,gesellschaftsfreien Raum* stattfindet
und daher eine Entscheidung ,,immer vor dem Hintergrund konkreter gesellschaftlicher
Bedingungen zu treffen ist“ (a.a.0.).

Aber auch durch Gynédkologlnnen werden Schwangere nicht selten zur Inanspruchnahme
von Pranataldiagnostik gedrangt (Lenhard u.a. 2006, 42), manchmal aus der Uberzeugung
der Gynédkologlnnen heraus, dass diese Untersuchungen heute — als ,Erweiterung des
Heilungsauftrages® — zum medizinischen Standard gehéren, andererseits aber auch
deshalb, weil die Arztinnen selbst durch die bestehende Rechtssprechung unter Druck
geraten konnen (Willenbring 1999, 39). Sie werden verpflichtet, die Schwangere tber
eventuelle Risiken, ein Kind mit einer Behinderung zu bekommen, und dber die
bestehenden Mdglichkeiten der Pranataldiagnostik zumindest aufzuklaren und kénnen bei
der Geburt eines Kindes mit einer Behinderung, welche nicht diagnostiziert wurde,
rechtlich belangt werden. So sprach der Oberste Gerichtshof am 5. Marz 2008
beispielsweise einer Karntner Familie die gesamten Lebenserhaltungskosten fur ihren
behinderten Sohn zu, da die Behinderung bei den vorgenommenen pranatalen
Untersuchungen nicht erkannt wurde. Fir den gesamten Unterhalt hat nun der
Spitalserhalter aufzukommen (Ober0sterreichische Nachrichten 21.3.2008, 25). Um
derartiges zu vermeiden, wird Schwangeren von manchen Arztinnen ein Formblatt zur
Unterschrift vorgelegt, in welchem sie bestatigen, Uber die Mdoglichkeiten der
Pranataldiagnostik ausreichend aufgeklart worden zu sein (Willenbring 1999, 38; vgl. auch
Riedel 2003, 117-132). Dass eine solche Vorgehensweise den ohnehin schon grofRen
Druck, Pranataldiagnostik durchfiihren zu lassen, noch weiter erhdht, ist nachvollziehbar.

Im Diskurs um die Prénataldiagnostik sind die Begriffe ,,Leid* und ,,Leidvermeidung* zu
Leitbegriffen geworden, oftmals ohne n&her hinterfragt zu werden. Klein (2005)
untersuchte im Rahmen seiner Dissertation Medientexte, die sich mit pranataler Diagnostik
befassen, und fand heraus, dass in 15% der Texte das Argument, durch eine Abtreibung bei
einer schweren Behinderung konne Leid vermieden werden, verwendet wurde. In

immerhin 48% der Texte, in denen Abtreibung als Mittel der Leidvermeidung erwahnt
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wurde, wurde dieses Argument befurwortet und in 38% der Texte wurde es neutral
behandelt (a.a.0., 26).

Nicht nur in Medientexten, sondern auch von Seiten der Medizin wird der Einsatz von
Préanataldiagnostik mit dem Argument der Leidvermeidung begriindet: ,,Auch in der frihen
Fehlbildungsdiagnostik schwerster nicht behandelbarer, jedoch lebensféhiger Stérungen,
kann qualifizierte Ultraschalldiagnostik unnétiges Leiden der Ungeborenen und das Leid
der Mutter mindern® (Deutsche Gesellschaft fiir Ultraschall in der Medizin zit. n. Kunz
2006, 32). Bezeichnend ist hier, dass von einer ,lebensfdhigen Stérung“ gesprochen wird
und nicht von einem Menschen!

Anne Waldschmidt betont in ihrem Vortrag auf der Fachtagung ,,Reproduktionsmedizin
und Gentechnik — Frauen zwischen Selbstbestimmung und gesellschaftlicher Normierung*:

»-MaBnahmen, die auf Verringerung von Leid abzielen oder zumindest
einigermalien Uberzeugend auf diese Zielsetzung verweisen kénnen, kdnnen sich
ihrer Durchsetzung fast sicher sein. Denn wer will sich schon dem Vorwurf
ausgesetzt sehen, dass er verantwortlich sei fur das Leid anderer?* (Waldschmidt
2001a, 4)

Befurworterlnnen der prénatalen Diagnostik setzen oft eine ,moralische Pflicht* zur
Vermeidung von Leid im Allgemeinen voraus (Graumann 2003, 39) und (ibergehen dabei,
dass fur die  meisten diagnostizierten  Genveranderungen  (noch)  keine
Therapiemdglichkeiten existieren und ein Vermeiden von Leid nur durch ein ,,VVermeiden
der Leidenden® mdglich ist, also, um im Rahmen der Prénataldiagnostik zu bleiben, durch
einen Schwangerschaftsabbruch.

Das Argument der Leidvermeidung scheint zudem fraglich, als alleine die Wartezeit auf
das Ergebnis eines pranatalen Tests eine enorme Belastung fir die Eltern darstellt, Zweifel
und Angste hervorrufen kann und die betroffenen Frauen sich oft von dem Ungeborenen
und der Schwangerschaft an sich emotional distanzieren, wie dies in einigen
Untersuchungen belegt wird (Baldus 2006, Nippert 1994, Katz Rothman 1989). Weiters
wird oft aulRer Acht gelassen, dass auch ein negativer Befund keine Garantie auf ein
gesundes bzw. nicht-behindertes Kind sein kann, da eine Vielzahl von Krankheiten und
Behinderungen peri- oder postnatal entstehen oder zu diesem Zeitpunkt erst erkennbar ist.
Auch der Abbruch an sich muss von den Eltern erst einmal verarbeitet werden und nicht
selten zerbrechen Familien an dieser Aufgabe (Schindele 1994, 86f). Es stellt sich also
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auch hier die Frage, fiir wen die Pranataldiagnostik Leid zu vermeiden hilft und flir wen sie
eher noch mehr Leid verursacht.

Ein weiteres Problem der Argumentation, der Einsatz von Pranataldiagnostik konne Leid
verhindern, kann auch die Definition von ,,unertraglichem Leid“ darstellen, wie folgende
Beispiele zeigen: Immer mehr Behinderungen und genetisch bedingte Merkmale werden
prénataldiagnostisch erfassbar, wobei der Auspragungsgrad dabei nicht bestimmt werden
kann. In einer fur die Zeitschrift GEO WISSEN vom Institut fur Demoskopie Allensbach
durchgefuhrten Studie (2002, 140) geben 52% der im Jahr 2002 Befragten an, dass sie
einen Ausschluss von Alkoholismus schon vor der Geburt ihres Kindes vornehmen lassen
wirden, so das denn moglich sei. In einer anderen Studie (Nippert 1994) wurden
Schwangere befragt, wie sie bei der fiktiven Diagnose ,,genetisch bedingtes Ubergewicht*
handeln wirden. 18,4 % der Befragten gaben an, dass sie bei einem derartigen Befund
einen Abbruch vornehmen lassen wirden. Immerhin 35,5% wirden die Schwangerschaft
nicht abbrechen lassen, sind aber dafiir, dass andere Frauen, wenn sie es winschen, in
diesem Fall die Moglichkeit zum Abbruch hatten (a.a.O., 76). Hieran sieht man deutlich,
dass die Bereitschaft zum Abbruch enorm grof3 ist. Schon bei Genveranderungen, von
denen man nicht einmal weil3, ob und in welchem Ausprégungsgrad sie sich auswirken
werden bzw. bei kleineren Abweichungen von der gesellschaftlichen Norm (Ubergewicht),
wirde die Moglichkeit der prénatalen Diagnostizierbarkeit begriifit und auch genutzt
werden. Schindele (1994, 83) spricht in diesem Zusammenhang sogar davon, dass es sich
bei Prénataldiagnostik nicht nur um ein Instrument handelt, um behinderte Kinder
»herauszufiltern®, sondern sie ,,setzt auch neue Normen von Krankheit und Behinderung,
neue MaRstabe, welche Kinder liebenswert und lebenswert sind und welche nicht.*

Es lasst sich festhalten, dass es in der Diskussion um die Pranataldiagnostik also nicht nur
um die Frage geht, ob die Pranataldiagnostik zu beflirworten sei oder nicht, sondern auch
darum, wie sich die Gesellschaft und vor allem die Gynédkologie zum Thema
Schwangerschaftsabbruch als Mittel der Leidvermeidung positioniert.

Die sich aufdrdngende Frage, ob ein Leben mit Behinderung tatséchlich nur ein leidvolles
sein kann und wie Betroffene zu dieser Frage stehen, bleibt in der gyndkologischen
Fachliteratur weitgehend unbeachtet bzw. werden Anfragen und Uberlegungen (ber die
Legitimierbarkeit der Pranataldiagnostik mitsamt ihren Folgen (Schwangerschaftsabbruch)
in den Zustandigkeitsbereich der Bioethik verschoben. Es ist erstaunlich, dass diejenigen
Menschen, die uns als einzige Antwort auf die Frage des Ausmalies ihres Leidens geben

5
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konnten, ndmlich Menschen, die mit einer Behinderung leben, so beharrlich aus der
Diskussion um die Pranataldiagnostik ausgeklammert werden. Da liegt die Vermutung
nahe, dass das geschieht, um das Bild des/der hilflosen, ,,leidenden Behinderten* nicht ins
Wanken kommen zu lassen. Auch von Seiten der Heilpddagogik handelt es sich meist um
ein Argumentieren Uber Menschen mit Behinderung anstatt eines Argumentierens von
Menschen mit Behinderung. Dabei sollten gerade sie an der Diskussion teilnehmen
kdnnen, kommt doch nach Meinung vieler Behindertenvertreterinnen ein Anerkennen der
Pranataldiagnostik und des Schwangerschaftsabbruchs aus embryopathischer Indikation
einem Aberkennen des Lebensrechts flir Menschen mit Behinderung nahe (Kobusch 1994,
68). Diese Meinung vertritt zum Beispiel auch die Deutsche Gesellschaft fur Muskelkranke
(2001, 20), wenn sie in ihren ,Ethischen Grundaussagen“ schreibt, dass die

»Lebensunwert“-Diskussion alle Menschen mit einer Behinderung bedrohe, denn:

»Wo Behinderte ihre Lebensrechte verteidigen missen, ist ihr Leben bereits
bedroht (...) Das Leben jedes Menschen hat seinen Wert aus sich selbst. Es kann
keine Kriterien geben, wonach dieser Wert von AulRenstehenden bestimmt werden
kann. Die Festlegung von Kriterien fur ,lebensunwertes’ Leben bedeutet immer
auch Ausgrenzung der Gruppe, die diese Kriterien nicht erfullt — und zwar
unabhéngig von den Kriterien selbst* (a.a.0O.).

Dieser Zusammenhang wird momentan sehr kontrovers diskutiert, doch die Befiirchtung
von Menschen mit Behinderung, dass die negative Bewertung des Phdnomens
»Behinderung“ bei Ungeborenen auch einen nachhaltigen Einfluss auf die Wahrnehmung
und Akzeptanz von lebenden Menschen mit Behinderung habe, lasst sich nicht génzlich
zuriickweisen. Im Rahmen einer Diskussion bei einer Fachtagung mit dem Titel ,,Vom
Recht auf Anderssein“ formulierte auch Frohlich diese Beflirchtung: ,,Die routineméaRige
Minderbewertung des Lebens mit einer Behinderung bertihrt grundsétzlich die Stellung
behinderten Menschen in unserer Gesellschaft* (Frohlich u.a. 1994, 15). Menschen mit
Behinderung werden zunehmend als ,,vermeidbares Ubel* wahrgenommen, denn man ist ja
jetzt, so glaubt man, in der Lage, ihr Entstehen — bzw. ihre Geburt — zu verhindern.
Menschen mit Down-Syndrom sind davon besonders betroffen, da die bekannten
pranataldiagnostischen Verfahren vor allem auf ein frihzeitiges Erkennen (und

Vermeiden) von Embryonen mit Down-Syndrom abzielen.

Dem Leidvermeidungsargument wird eine Objektivierbarkeit des Leids vorausgesetzt,
welche aber der Verschiedenartigkeit des empfundenen und erlebten Leids und auch der

6
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empfundenen Intensitat nicht gerecht werden kann. Dass mit einer Behinderung leben zu
mussen, eine grof’e Herausforderung darstellt, aber nicht gleich unertrdgliches Leid
bedeuten und in Folge dessen das Nicht-Leben einem Leben mit Behinderung vorzuziehen

sein muss, soll im Rahmen dieser Arbeit thematisiert werden.

Derzeitiger Forschungsstand und Forschungsdefizit

Bei meinen Recherchen stieR ich auf eine wissenschaftliche Arbeit, die sich mit dem
Argument der ,,Leidvermeidung® im Zusammenhang mit Pranataldiagnostik befasst und in
der auch Menschen mit Behinderung zu diesem Thema zitiert werden. Tim Bendokat
(2000) beschreibt in seiner Arbeit den Zusammenhang zwischen Leid, Behinderung und
Préanataldiagnostik und die Konsequenzen fur die Kérperbehindertenpadagogik. Er widmet
einen Teil seiner Arbeit auch der Frage, wie gro3 der Leidensdruck von Menschen mit
einer korperlichen Behinderung aus deren Sicht ist. Er tut dies anhand einer Auswahl
biographischer und autobiographischer Texte.

Mit dem Themenbereich ,,Leid und Behinderung® befassen sich aufierdem auch Bendokat
& Schliter (2002), Groschke (2003), Kurmann (2001a), Murner (2001), Thalhammer
(1993), und Waldschmidt (2007, 2002, 2001b). Zu diesem Thema duf3ert sich auch Saal
(1994, 1991) als Betroffener (mit einer korperlichen Behinderung) selbst. Dorner (1990),
Thalhammer (1992) und Thimm (1985) beziehen in den Themenkomplex ,Leid und
Behinderung* auch noch den Aspekt des Mitleids mit ein.

Die Veroffentlichung von Singers ,,Praktische Ethik” (1984), in der das Lebensrecht des
(geschadigten) S&uglings und Fotus, welches in Frage gestellt wird, zentrales Thema ist,
hatte die so genannte ,Lebensrechtsdebatte”, in der viele Autorinnen zu Singers Thesen
Stellung nahmen, zur Folge. Einer der Griinde, warum das Lebensrecht angezweifelt wird,
stellt in Singers Argumentation ,,Leid* dar. Mit diesem Argument befassten sich in der
Folge Jantzen (1991) und andere.

Klein (2005) fuhrte, wie bereits erwéhnt, eine Untersuchung von Medientexten, die sich
mit prénataler Diagnostik befassen, durch, in welcher auch die Argumente (u. a.

Leidvermeidung) fiir die Durchfuhrung einer solchen Gegenstand der Studie waren.

In wissenschaftlichen Publikationen, in denen verschiedene Autorlnnen zum Thema
Leidvermeidung und Prénataldiagnostik Stellung nehmen, kommen die eigentlich
kompetenten Personen, was das Thema ,Leid durch Behinderung?* betrifft, ndmlich

Menschen mit Behinderung, nur selten und wenn, dann nur am Rande zu Wort. In der

7
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Arbeit von Bendokat (2000) finden Aussagen von Menschen mit Behinderung zwar
Beachtung, es geht in dieser Arbeit aber ausschlieBlich um Menschen mit einer
korperlichen Behinderung und nicht um Menschen mit Down-Syndrom, wie es in dieser

Arbeit der Fall sein soll.

Das Forschungsdefizit besteht also darin, dass es bisher noch keine Untersuchung gibt, die
sich damit befasst, ob und inwieweit Menschen mit Down-Syndrom nach eigenen
Aussagen ,leiden”. Im Zusammenhang mit der Rechtfertigungsfunktion, die das Argument
»Leidvermeidung® im Diskurs um die Prénataldiagnostik einnimmt, erscheint es aber
besonders wichtig, sich mit eben diesem Thema auseinander zu setzen.

Da es nicht moglich ist, Ungeborene mit Down-Syndrom uber ihr (angebliches) Leiden
oder Nicht-Leiden zu befragen (und selbst wenn es méglich wére, waren sie kaum in der
Lage dartber Auskunft zu geben, ob sie in ihrem kommenden Leben leiden werden oder
nicht), sollen im Rahmen dieser Arbeit stellvertretend lebende Menschen mit Down-
Syndrom befragt werden. Gerade diese Art der Behinderung soll durch Pranataldiagnostik

und den meist folgenden Schwangerschaftsabbruch vermieden werden.

Daraus ergibt sich folgende Forschungsfrage:

Inwieweit ist ,,Leid” ein Thema im Leben von Menschen mit Down-Syndrom?

Es wird unter anderem den Fragen nachzugehen sein, was ,,Leid“ fiir Menschen mit Down-
Syndrom bedeutet; ob Menschen mit Down-Syndrom leiden, und wenn ja, worunter sie
leiden; ob ,,Leid” ein dominantes Thema im Leben und aus der Sicht von Menschen mit

Down-Syndrom ist u.s.w.

Methode

Die oben angefiihrten Fragen sollen mittels problemzentrierter Einzelinterviews nach
Witzel (1982) beantwortet werden, welche durch die Qualitative Inhaltsanalyse nach
Mayring (2007) ausgewertet werden.

Die Ergebnisse werden anschlieend diskutiert und interpretiert und vor allem mit dem
Argument der Leidvermeidung in Verbindung gesetzt. Durch die Verwendung von
Interviews wird es ermdglicht, die Sicht von Gynédkologinnen und Bioethikerinnen als
AuRenstehende mit der Darstellung der Lebensrealitédt durch Betroffene in Diskussion zu

bringen. In diesem Zusammenhang muss jedoch darauf hingewiesen werden, dass auch
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diese Interviews einer Einschrankung unterliegen und zwar, dass nur Menschen befragt

werden konnen, mit welchen eine verbale Kommunikation moglich ist.

Heilpadagogische Relevanz

Die Préanataldiagnostik zielt unter anderem darauf ab, Behinderung zu entdecken und hat in
Ermangelung von geeigneten pranatalen (und postnatalen) Therapien meist den
Schwangerschaftsabbruch — also das Vermeiden eines Menschen mit Behinderung — zur
Folge. In der Offentlichkeit wird, wie bereits erwéhnt, der Eindruck erweckt, Behinderung
sei verhinderbar. Durch die dadurch entstehende Minderbewertung eines Lebens mit
Behinderung sehen viele Behindertenvertreterinnen (das wurde ebenfalls bereits
angedeutet) die Gefahr, dass Menschen mit Behinderung in Zukunft unter Druck geraten
konnten, ihre Existenz rechtfertigen zu missen.

Warum hier gerade die Heilpddagogik einzuschreiten gefordert ist, beschreibt der
Heilpddagoge Otto Speck, indem er die Grundsatze der Heilpadagogik wie folgt

formuliert:

»,Das heilpadagogische Ethos gebietet, das Bildungsrecht und die soziale
Eingliederung derjenigen zu sichern, die auf Grund physischer, psychischer und
sozio-emotionaler Entwicklungshindernisse von Benachteiligung, Missachtung und
sozialem Ausschluss bedroht sind, und es ihnen zu ermdglichen, ein
menschenwirdiges Leben zu fluhren. Sie stitzt ihre Legitimation auf den
unbedingten Sinn auch imperfekten menschlichen Lebens®“ (Speck 2005, 14,
H.i.0.).

Die Heilpadagogik soll also das Bildungsrecht und die soziale Eingliederung von
Menschen mit Behinderung sichern. Das kann ihr aber nur dann gelingen, wenn diesen
nicht grundsétzlich das Lebensrecht aberkannt wird, was durch ein Anerkennen der
Pranataldiagnostik und des Schwangerschaftsabbruches aus embryopathischer Indikation

geschahe. So schreibt auch Otto Speck weiter:

»~Wie kann die Heilpddagogik Menschen zu einer sinnvollen Daseinsgestaltung
verhelfen, wenn deren Existenz unter den neuen eugenischen Gesichtspunkten als
,unzumutbar’, als ,Elend’ oder als ,vermeidbarer Schaden’ bewertet wird, der
kiinftig gentechnisch verhindert bzw. verbessert werden kann und soll?“ (a.a.0.)*

® Speck spielt hier auch auf die bereits erwahnte problematische Rechtssprechung an, in der Gynakologlnnen
wegen der Geburt eines behinderten Kindes verklagt werden kénnen bzw. das Kind als juristischer Schaden
angesehen wird.
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Da sich die Heilpadagogik seit jeher als Firsprecherin flir Menschen mit Behinderung
sieht, ist es also auch hier ihre Aufgabe, den Bemihungen der Prénataldiagnostik,
Behinderung ,,abzuschaffen”, entschieden entgegenzutreten. Wenn es zu zeigen gelingt,
dass das Leben von Menschen mit Down-Syndrom — aus deren Sicht— kein ausschliel3lich
leidvolles ist und dass das Leid nicht zwangsweise eine Ubergeordnete Rolle in deren
Leben spielen muss, so ist zumindest fur diese Personengruppe die Argumentation der
Leidvermeidung in Frage zu stellen, beziehungsweise kann zumindest durch ein Aufzeigen
der Individualitat des Leids des Einzelnen die Allgemeingltigkeit der Argumentation

bestritten werden.

Geplanter Aufbau

Im ersten Kapitel der Arbeit werden die medizinischen Grundlagen der Prénataldiagnostik
erdrtert und durch weiterfiihrende Uberlegungen erganzt.

Im zweiten Kapitel werden Argumente von Gynédkologlnnen fiir den Einsatz von
Pranataldiagnostik vorgestellt. Hier werden auch Uberlegungen von Bioethikerinnen
miteinbezogen, die ja in der medialen Diskussion verstarkt auftreten und so
meinungsbildend agieren und deren Aussagen oft richtungweisend fur Politik und
Gesellschaft sind. Hierbei werde ich mich hauptsachlich mit dem Argument der
,Leidvermeidung* befassen.

Im dritten Kapitel werde ich Begriffsbestimmungen von Leid rezipieren und diskutieren,
um die Vielschichtigkeit des Begriffes und seine Bedeutung herauszuarbeiten.

Im vierten Kapitel wird das Down-Syndrom, seine Ursachen, sein Erscheinungsbild und
mogliche Forder- bzw. TherapiemalRnahmen vorgestellt.

Im funften Kapitel werden die bisherigen Erfahrungen mit Interviews mit Menschen mit
geistiger Behinderung, die gewahlten Methoden und das Forschungsdesign vorgestellt.

Im sechsten Kapitel werden die Forschungsergebnisse zuerst in Einzelfalldarstellungen
prasentiert. Daran anschlieRend wird eine generalisierende Analyse der Interviews vor dem
Hintergrund der erarbeiteten Theorie vorgenommen.

Im siebten Kapitel schlieBlich erfolgt ein Resiimee uber den Zusammenhang von Leid und
Behinderung speziell bei Menschen mit Down-Syndrom. Das Restimee stellt die
abschliellende Betrachtung der Diplomarbeit dar, in welcher der theoretische und der
empirische Teil in Zusammenhang gebracht werden.

10
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1. Pranataldiagnostik

Unter Prénataldiagnostik verstent man vorgeburtliche Untersuchungsverfahren, die
Hinweise auf die Entwicklung des Kindes geben bzw. durch die bestimmte (genetisch
bedingte) Fehlbildungen, Behinderungen und Krankheiten nachgewiesen bzw.
ausgeschlossen werden konnen (Strachota 2006, 7). Im Rahmen der Mutter-Kind-Pass-
Untersuchungen werden Miittern regelmaRige Kontrollen empfohlen, zu denen sowohl
Blut- als auch Ultraschalluntersuchungen gehdren. Die Inanspruchnahme von prénataler
Diagnostik war bis vor wenigen Jahren bestimmten Risikogruppen® vorbehalten (a.a.0.).
Manche der verfligbaren prénatalen Untersuchungsmethoden, weisen aber mittlerweile den
Charakter von Screening-Verfahren auf (z.B. Nackenfaltenmessung). Fast allen Eltern wird
schon in der frihen Schwangerschaft die gezielte (nicht-invasive) Suche nach
Auffalligkeiten angeboten. Sollten die Ergebnisse darauf hinweisen, dass beim Kind eine
Fehlbildung, Krankheit oder Behinderung vorliegen konnte, werden weiterfiihrende
(invasive) Verfahren angeboten und zu meist auch in Anspruch genommen (a.a.0., 7f).

An dieser Stelle ist anzumerken, dass alle Untersuchungen des ungeborenen Kindes als
Préanataldiagnostik zu bezeichnen waren (Pschyrembel 1994, 1237), von vielen Autorinnen
aber damit zumeist nur jene Verfahren gemeint sind, die gezielt® nach Abweichungen
suchen und nur diese Verfahren sind es, die von Seiten der Heilpddagogik,
Behindertenverbanden und Menschenrechtsvertreterinnen immer wieder in Frage gestellt
werden. Die Grinde daflir bestehen unter anderem im Verhaltnis von Diagnose und
Therapie, welches in Kapitel 1.4 dargestellt wird. Eine solche gezielte Suche nach
Fehlbildungen, Krankheiten und Behinderungen erfordert eine Indikation, welche diese
Suche medizinisch rechtfertigt, das hei3t, dass das Eingreifen der Medizin begriindet

werden muss.

* Auf die Definition der Risikogruppen wird im folgenden Kapitel naher eingegangen.

* Die im Mutter-Kind-Pass vorgesehenen Untersuchungen dienen dazu, eine normal verlaufende
Schwangerschaft durch Sicherung des Schwangerschaftsalters zu Giberwachen und die regelrechte korperliche
Entwicklung des Kindes zu beobachten (Schroeder-Kurth 1998, 45). Hierbei wird nicht gezielt nach
Fehlbildungen, Krankheiten oder Behinderungen gesucht, diese werden eher ,,zufallig” entdeckt (a.a.O.).
Davon grenzen sich Verfahren scharf ab, deren einziger Sinn und Zweck es ist, eben diese Behinderungen,
Fehlbildungen und Krankheiten zu entdecken, so wie zum Beispiel die gezielte Suche nach Trisomien mittels
pranataler Genanalyse oder Nackenfaltenmessung.

11
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1.1 Indikationen fur den Einsatz von gezielter Pranataldiagnostik

Indikation bedeutet ,,Merkmal“ (Duden 1996, 368), im medizinischen Sinne aber auch
»Heilanzeige”, womit der Grund fir den Einsatz einer bestimmten medizinischen
MaBnahme bei einem definierten Krankheitsbild gemeint ist. Die Anwendung der
jeweiligen MaBnahme muss durch diesen Grund ausreichend gerechtfertigt werden
(Pschyrembel 1994, 716). Wenn also eine Malinahme hinreichend medizinisch begrindet
werden kann, bezeichnet man sie als indiziert.

Eine Indikationsstellung ist vor allem fir den Einsatz von invasiver Pranataldiagnostik und
der damit fast immer verbundenen genetischen Tests eine VVoraussetzung. Schroeder-Kurth
(1988, 180) betont aber, dass die beratenden und durchfiihrenden Arztinnen den ,,Schliissel
zur Prénataldiagnostik noch immer gewissermallen in den Handen halten. Denn sie
entscheiden, ob die betreffende Schwangere einer Risikogruppe zuzuordnen ist und
demnach Pranataldiagnostik tberhaupt und in welchem Ausmal} angeboten oder sogar
empfohlen werden soll. Je nach Arzt oder Arztin kann eine solche Zuordnung durch
»Zustimmung zu der MaRnahme, Uber eine Engstellung der Indikation bis hin zu einer
Ausweitung oder volligen Aufgabe jeglicher Steuerung durch den Arzt* (a.a.O.) stark
variieren. Im Folgenden sind die haufigsten Indikationsstellungen kurz skizziert.

Die heute haufigste Indikation fiir die Inanspruchnahme von invasiven
prénataldiagnostischen Verfahren ist das erhohte mitterliche Alter, da sich die
Wabhrscheinlichkeit, dass das erwartete Kind eine chromosomale Veranderung (vor allem
das Down-Syndrom) aufweist, bei Frauen tber 35 signifikant erhoht (a.a.0.). Dadurch hat
sich diese Altersgruppe zur Hauptzielgruppe der invasiven Prénataldiagnostik entwickelt.
Die Altersindikation stellt mit 78% (Willenbring 1999, 23) die hdufigste Indikation fiir den
Einsatz pranataler Diagnostik dar — Holzgreve u. a. (1995, 101) sprechen in ihrer Studie
sogar von einem Anteil von 82%. Nahezu die Halfte aller Schwangeren Gber 35 nimmt
Préanataldiagnostik in Anspruch (Willenbring 1999, 23).

Obwohl in diesem Alter die Wahrscheinlichkeit, ein Kind mit einer Chromosomen-
Abweichung zu bekommen, erhéht ist, wurden 1994 trotzdem 80% der mit Down-
Syndrom geborenen Kinder von Frauen unter 35 auf die Welt gebracht (Riedl 19944, 132).
Dies hangt einerseits damit zusammen, dass der Anteil der Schwangeren uber 35 an den
gesamten Schwangerschaften damals lediglich 5% ausmachte (a.a.O.), andererseits lasst
sich auch ein Zusammenhang mit der in diesem Alter praktizierten dichteren Kontrolle der
Schwangerschaft vermuten, wodurch es haufiger zur Verhinderung der Geburt eines
Kindes mit Down-Syndrom kommt. Hier muss aber erwéhnt werden, dass der Anteil der
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Schwangeren tber 35 Jahren seither stetig ansteigt (Lenhard 2003, 166), was bedeutet,
dass auch die Auftretenswahrscheinlichkeit des Down-Syndroms zunimmt. Trotzdem sinkt
der Anteil der Kinder mit Down-Syndrom an Sonderschulen. Lenhard (a.a.O., 173)
berichtet von einem Rickgang der an deutschen Forderschulen unterrichteten Schiler mit
Down-Syndrom von 25,1% zu Beginn der 70er Jahre auf 15,3% im Jahr 2003. Dieser
Ruckgang ist laut Lenhard nicht allein auf die verstarkte integrative Beschulung
zurlickzufiihren, sondern vor allem auch auf den in Deutschland &uRerst progressiven
Einsatz von Prénataldiagnostik. Eine Schwangerschaft bei einer Frau tber 35 Jahren wird

automatisch als ,,Risikoschwangerschaft®

eingestulft.

Auffallige Befunde bei vorangegangenen nicht-invasiven Untersuchungen stellen eine
weitere Indikationsstellung fir den Einsatz invasiver pranataldiagnostischer Mittel dar.
Nicht-invasive Verfahren kénnen bisher nur Berechnungen der Wahrscheinlichkeit und
Hinweise auf das Vorhandensein einer Fehlbildung, Behinderung oder Krankheit liefern.
Welche das sind, wird in Kapitel 1.2.1 n&her ertrtert. Nach einer festgestellten erhohten
Wahrscheinlichkeit, ein Kind mit einer Behinderung zu bekommen, ist ein Einsatz von
invasiver Diagnostik zur exakten Abklarung angezeigt.

Immer mehr Bedeutung gewinnt aber vor allem die psychologische Indikation. Frauen, die
keine der oben genannten erhdhten Risiken aufweisen, scheinen zunehmend verunsichert
und beunruhigt Uber den Zustand ihres ungeborenen Kindes zu sein (Braun 2006b, 3).
Dazu kommt auch noch die oft vertretene Einstellung, dass die Geburt eines Kindes mit
einer Behinderung nicht mehr notwendig, da vermeidbar sei. Diese beiden Faktoren
werden zu einer Indikation fur invasive Diagnostik, da man davon ausgeht, dass
ibersteigerte Angste der Mutter die Schwangerschaft erheblich beeinflussen kénnen
(Willenbring 1999, 23).

Wenn ein Paar bereits ein Kind mit einer Behinderung geboren hat, wir ihm zumeist zur
Durchfiihrung einer Prénataldiagnostik geraten. Die Wiederholungswahrscheinlichkeit ist
nach der Geburt eines Kindes mit einer Chromosomenveranderung hoher, als bei einer
vorangegangenen Geburt eines Kindes ohne eine derartige Veranderung (Willenbring1999,
23). Auch bei Vorliegen oder der Vermutung einer Erbkrankheit in der Partnerschaft oder
der Verwandtschaft des Elternpaares gilt die Wahrscheinlichkeit, dass diese erneut auftritt,

® Weiters gelten Schwangerschaften bei mehr als einem vorangegangenen Schwangerschaftsabbruch, einem
Kaiserschnitt bei der letzten Geburt oder einer Erkrankung der Schwangeren an Diabetes mellitus
automatisch als Risikoschwangerschaften. Bei Plazentainsuffizienz (mangelnde Funktion des
Mutterkuchens), einer Lage-Anomalie oder bei vorzeitigen Wehen, féllt die betreffende Schwangerschaft
auch in diese Kategorie. Dariiber hinaus werden aber auch Schwangerschaften als risikohaft eingestuft, bei
denen nicht n&her spezifiziert wird, worin das angebliche Risiko besteht (Lenhard u.a. 2003, 166).
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als erhoht (Strachota 2002, 290). Auch bereits vorangegangenen Fehlgeburten oder wenn
die Frau wéhrend der Schwangerschaft schadlichen Einflissen (Rdntgenstrahlen,
Chemotherapie, radioaktiver Strahlung, Medikamenteneinnahme etc.) ausgesetzt war,
kdnnen den Einsatz von pranatalen Diagnosemethoden indizieren (Riedl 19944, 127).
Allgemein  Dbleibt  festzuhalten, dass der Anteil von so genannten
»Risikoschwangerschaften® seit 1987 bis 2002 in Bayern von 55% auf 65% anstieg
(Lenhard 2003, 166). (Das sind immerhin fast zwei Drittel aller Schwangerschaften!) Ein
dhnlicher Anstieg lasst sich auch in Osterreich vermuten. Diese Zunahme der als
Risikozustand eingestuften Schwangerschaften spiegelt sich im Anstieg der
Inanspruchnahme von invasiven pranatalen Untersuchungen wieder. In Bayern stieg der
Anteil der Schwangerschaften, bei welchen eine Amniozentese (bis zur 22.
Schwangerschaftswoche) oder eine Chorionzottenbiopsie durchgefuhrt wurde, im selben
Zeitraum von 3,4% auf 9,6% (a.a.0., 167). Das heiflt, dass im Jahr 2002 fast 10% aller
Schwangeren in Bayern eine Chorionzottenbiopsie oder eine Amniozentese durchftihren
lieRen!

1.2 Methoden der Pranataldiagnostik

Im Folgenden werden die Verfahren der Pranataldiagnostik n&her beschrieben, wobei die
jeweiligen Hinweise auf das eventuelle Vorliegen eines Down-Syndroms, die das
betreffende Verfahren liefern kann, herausgearbeitet werden.

1.2.1 Nicht-invasive Untersuchungen

Unter nicht invasiven Verfahren der Pranataldiagnostik versteht man jene, die nicht in den
Multterleib eindringen, also ohne chirurgischen Eingriff in den Kérper der Frau erfolgen
(Strachota 2006, 13). Aus diesem Grund gelten diese Verfahren als weniger risikoreich:
Das Risiko einer Fehlgeburt wird durch diese Verfahren nicht erhoht.

Zu den nicht-invasiven Verfahren zdhlen der Ultraschall und Untersuchungen des
mutterlichen Blutes.

Der Ultraschall gehort zu den bildgebenden Verfahren. Durch Schwingungen mit einer
Frequenz von mehr als 20 Kilohertz, welche von den verschiedenen Organen (die eine
unterschiedliche Dichte aufweisen) unterschiedlich reflektiert werden, koénnen
Korperstrukturen sichtbar gemacht werden (Pschyrembel 1998, 1592). Dieses Verfahren
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wird sowohl zur Feststellung der Schwangerschaft, als auch spater als
Routineuntersuchung unter anderem zum Nachweis von Kindsbewegungen und kindlichen
Herzaktionen, zur Bestimmung der Fruchtwassermenge und der GrolRe des Kindes, zur
genauen Lagebestimmung von der Plazenta und zur Mehrlingsdiagnostik eingesetzt
(a.a.0.). Durch eine Ultraschalldiagnostik kénnen 90% der prédnatal diagnostizierbaren
Anomalien erfasst werden (Willenbring 1999, 23).

Die Nackenfaltenmessung kann in der 10. bis 14. Schwangerschaftswoche durchgefihrt
werden. In dieser Periode zeigen sich bei Embryonen mit Chromosomenstdrung haufig so
genannte Nackenddeme. Ein Nackenddem ist eine Schwellung bzw. Verdickung der
Nackenfalte, die durch Ansammlung von Flissigkeit entstehen kann (Strachota 2006, 14).
Diese Verdickung der Nackenfalte kann via Ultraschall festgestellt werden und (in
Kombination mit einer erhéhten Fruchtwassermenge) einen Hinweis auf das Vorliegen
einer Chromosomenveranderung darstellen. Eine verdickte Nackenfalte kann allerdings
auch bei Embryonen ohne genetische Abweichung auftreten und das richtige Erkennen
dieser Anzeichen erfordert ein hohes MaR an Ubung und Erfahrung seitens der
Diagnostikerlnnen  (Strachota 2002, 286). Ein auffalliges Ergebnis der
Nackenfaltenmessung kann also lediglich als Hinweis auf eine eventuelle Gen-
Verénderung gedeutet werden, welchen es naher zu uUberprifen gilt. Wurde bei der
Nackenfaltenmessung eine Auffélligkeit festgestellt, zient das in den meisten Féllen
andere, invasive Untersuchungen nach sich.

In der 18. bis 22. Schwangerschaftswoche wird im 6sterreichischen Mutterkindpass das so
genannte Organscreening empfohlen (a.a.0., 15). Hierbei geht es darum, via Ultraschall
Nachweise von sichtbaren Abweichungen der Korperform und Organstrukturen
(Herzfehler, Lippen-Kiefer-Gaumen-Spalte, Fehlbildungen oder Fehlen von Organen etc.)
zu finden. Dadurch koénnen sogar Hinweise auf genetische Abweichungen gefunden
werden, da bestimmte Fehlbildungen gehduft in Kombination mit bestimmten
Behinderungen auftreten. Im Falle des Down-Syndroms kommt es beispielsweise zu einem
gehduften Auftreten von Herzfehlern und Fehlbildungen des Magen-Darm-Traktes (vgl.
4.2).

In der 30. bis 34. Schwangerschaftswoche wird eine weitere Ultraschalluntersuchung
empfohlen, welche vor allem dazu dienen soll, das Wachstum des Kindes, die Kindslage,
die Fruchtwassermenge und den Sitz der Plazenta zu kontrollieren. Durch die Kontrolle
des Wachstums des Kindes konnen unter anderem Ruickschliisse darauf gezogen werden,
ob das Kind noch ausreichend durch die Plazenta versorgt wird (Strachota 2006, 16).
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Der Dopplerultraschall ist eine Untersuchungsmethode, die die Stromungsgeschwindigkeit
des Blutes in den GefaRen des Kindes misst. So kann festgestellt werden, ob das Kind von
der Plazenta ausreichend mit Sauerstoff und N&hrstoffen versorgt wird. Diese Technik
kann nach der 20. Schwangerschaftswoche z.B. bei Wachstumsstorungen oder Verdacht
auf Herzfehler beim Kind und auch bei Zuckerkrankheit oder Bluthochdruck der Mutter
zum Einsatz kommen (a.a.0.). Dadurch wird die Berechnung des optimalen
Geburtstermins erméglicht, bei dem das Kind mdglichst lange im Mutterleib bleiben kann

und dennoch immer ausreichend versorgt wird.

Auch durch Untersuchungen des mdtterlichen Blutes kdnnen Hinweise auf etwaige
Erkrankungen oder Behinderungen des Ungeborenen gewonnen werden. Die
Untersuchung des mtterlichen Blutes auf Alpha-1-Fetoprotein (AFP) kann in der 14. bis
16. Schwangerschaftswoche vorgenommen werden. Ein zu niedriger AFP-Wert kann einen
Hinweis auf das Vorliegen einer Chromosomenstérung beim Kind (vor allem dem Down-
Syndrom) geben, aber auch eine Stoffwechselstérung der Mutter zur Ursache haben. Eine
Erhohung des AFP-Wertes kann wiederum auf einen Neuralrohrdefekt bzw. auf VVorliegen
eines Anencephalus’ hinweisen (Theile 1998, 41).

Der Triple-Test wird zumeist in der 16. Schwangerschaftswoche durchgeftihrt. Durch eine
Messung der Konzentration der beiden Schwangerschaftshormone beta-HCG (Human
Chorion Gonadrotopin) und Oestriol im Blut der schwangeren Frau und dem oben
erwéhnten AFP wird in Abhangigkeit vom Alter der betroffenen Frau und des
Schwangerschaftsalters ein Quotient errechnet, der mit dem so genannten Altersrisiko fur
das Down-Syndrom verglichen wird (Strachota 2006, 17). Dadurch kann die individuelle
Wabhrscheinlichkeit, dass das Kind eine chromosomale Anomalie aufweist (wobei es hier
auch wieder vor allem um das Down-Syndrom geht), berechnet werden (Theile 1998, 41).
Das Ergebnis liegt zumeist nach einer Woche vor, wobei die Falschpositiv-Rate von 7,2%
bis 33,5% sehr hoch ist (Baldus 2006, 31).

Vor allem flr junge Frauen, die vom Alter her keine medizinisch begriindete Indikation
aufweisen, die aber trotzdem eine Untersuchung des Ungeborenen auf eine Behinderung
hin wiinschen, scheint dieses Verfahren ein risikoloser Weg zur Abklarung zu sein. Es

" Unter Neuralrohrdefekt versteht man das unvollstandige SchlieRen des Neuralrohres (aus dem spéter
Ruckenmark und Gehirn entstehen) in der friihen Entwicklung des Embryos. Anencephalie ist eine Form
eines Neurahlrohrdefekts. Hierbei ist der Neuralrohrschluss in der Gehirnregion fehlerhaft. Als Folge kommt
es zu Fehlen des Schadeldachs und Fehlen bzw. Verdnderungen wesentlicher Teile des Gehirns (Pschyrembel
1994, 66). Kinder mit Anencephalie werden meist tot geboren bzw. sterben in den ersten Lebenstagen
(Strachota 2006, 18)
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muss aber auch hier betont werden, dass ahnlich wie bei der Nackenfaltenmessung durch
den Triple-Test und durch die Untersuchung des AFP-Wertes lediglich Hinweise auf das
Bestehen einer Chromosomenabweichung gefunden und Wahrscheinlichkeiten errechnet
werden kdnnen. AulRerdem liefert dieser Test nicht selten falsch positive Ergebnisse (also
Ergebnisse die auf eine Behinderung hinweisen obwohl eine solche gar nicht besteht),
welche unter anderem auf einem falsch berechneten Schwangerschaftsalter beruhen
kénnen (Strachota 2006, 18f). Es ist also auch in diesem Fall notwendig, wenn eine
erhbhte Wahrscheinlichkeit bzw. Hinweise auf das Vorliegen einer Behinderung
diagnostiziert werden, weiterfihrende invasive Untersuchungen vorzunehmen, um

Gewissheit zu erhalten.

Der Triple Test ist heute weitgehend von Combined-Test abgeltst worden. Dieser kann
bereits zu einem friheren Zeitpunkt, ndmlich in der 10. bis 14. Schwangerschaftswoche
durchgefuhrt werden und liefert innerhalb weniger Tage Ergebnisse. Bei diesem Verfahren
wird aus den Ergebnissen der Nackenfaltenmessung, der Bestimmung zweier Hormone im
mutterlichen Blut und dem mutterlichen Alter ein Quotient errechnet, welcher die
Wabhrscheinlichkeit flr eine chromosomale Veranderung beim Ungeborenen angibt (a.a.O.,
161).

Die bisher genannten Untersuchungen liefern keinen tatsdchlichen Nachweis oder
Ausschluss einer Behinderung, sondern kdnnen lediglich als Entscheidungshilfe fur die
werdenden Eltern gewertet werden, ob sie invasive Untersuchungen zur exakten

Diagnostik vornehmen lassen wollen oder nicht.

1.2.2 Invasive Untersuchungen

Unter invasiven prénatalen Untersuchungen versteht man jene, flr die ein Eingriff in den
Kdorper der Schwangeren notwendig ist. Diese Untersuchungen gelten als risikobehaftet, da
es infolge von moglichen Infektionen, Verletzungen, des Verlusts von Fruchtwasser, von
Blutungen oder auch von verfriihten Wehen in ca. 1% der Falle zu einer durch die invasive
Untersuchung ausgeldsten Fehlgeburt kommen kann (Theile 1998, 42). Das Fehlgeburten-
Risiko hangt dabei von der Art der Untersuchung ab und ist unterschiedlich hoch. Die
invasiven Untersuchungsmethoden koénnen jene Fehlbildungen, Krankheiten und

Behinderungen, nach denen gezielt gesucht wird, (relativ) sicher nachweisen oder
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ausschlieBen. Sie konnen den durch nicht-invasive Verfahren entstandenen Verdacht
bestatigen oder zurtickweisen.

Invasive Methoden haben gemeinsam, dass es darum geht, genetisches Material des Fotus
zu extrahieren und dieses auf spezifischen Mutationen hin zu untersuchen. Dies geschieht
entweder durch Chromosomenanalysen oder durch Enzymbestimmungen, je nachdem nach
welcher Abweichung gesucht wird (Schroeder-Kurth 1998, 47). Da dem Down-Syndrom
eine Chromosomenverénderung zugrunde liegt (siehe Kapitel 4.1), kann ein Vorliegen
desselben durch alle derartigen genetischen Untersuchungen festgestellt oder
ausgeschlossen werden.

Die  Chorionzottenbiopsie  (Eihautentnahme) kann  bereits ab der siebten
Schwangerschaftswoche durchgefiihrt werden (a.a.0.). Hierbei ist jedoch zu beachten, dass
das Risiko von Missbildungen der Extremitaten des Ungeborenen bei einer frihen
Chorionzottenbiopsie erhoht ist und daher eine Durchfiihrung derselben erst nach einer
Schwangerschaftsdauer von 9,5 Wochen anzuraten ist (Strachota 2002, 289). Dabei gibt es
zwei unterschiedliche Arten der Zellentnahme: Bei der transzervikalen Zellentnahme wird
durch einen Plastikkatheter, der durch den Gebarmutterhals (Zervix) an die Plazenta
(Mutterkuchen) heran geschoben wird, Zottengewege abgesaugt. Dieses wird sofort auf
das Vorhandensein von Chorionzotten kontrolliert und der Vorgang notigenfalls
wiederholt (a.a.O., 288). Das Risiko, durch diesen Eingriff eine Fehlgeburt auszultsen,
liegt hierbei bei 2-4%, weshalb die weniger risikoreiche transabdominale Entnahme (1-2%
Fehlgeburtenrate) zumeist bevorzugt wird (Schroeder-Kurth 1998, 47). Hierbei wird durch
die Bauchdecke der Frau mit einer diinnen Punktionsnadel Zottengewebe entnommen
(Theile 1998, 43). Beide Entnahmeverfahren werden unter Ultraschallsicht durchgefuhrt.
Durch die Entnahme des Zottengewebes werden viele vitale und teilungsféhige
embryonale Zellen gewonnen, anhand derer sich die Chromosomen des Kindes analysieren
lassen. Darlber hinaus konnen die kultivierten Zellen auch molekulargenetisch auf
entsprechende Einzelgenverédnderungen hin untersucht werden, was vor allem bei
entsprechend vorbelasteten Familien zum Tragen kommt (a.a.0.). Durch dieses Verfahren
sind Chromosomen-Veranderungen mit einer 99%igen Sicherheit diagnostizierbar
(Strachota 2006, 20). Daruber hinaus sind molekularbiologische und biochemische
Untersuchungen des gewonnenen Zellmaterials madglich, wodurch bestimmte
Stoffwechselerkrankungen und Erbkrankheiten festgestellt werden kdnnen (a.a.O.).

Ein Ergebnis liegt bei Durchfiihrung einer Chorionzottenbiopsie innerhalb von ein bis acht
Tagen vor, was bedeutet, dass bei einem frihzeitigen Ergebnis ein
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Schwangerschaftsabbruch noch vor der 12. Schwangerschaftswoche durch eine fur die
Frau risikodrmeren Absaugung des Embryos samt Fruchtsack mdglich ist (Strachota 2002,
288).

Eine Amniozentese (Fruchtwasserpunktion) wird zumeist zwischen der 13. und 18.%
Schwangerschaftswoche durchgefiihrt. Das Abortrisiko betragt hierbei auch ca. 1%
(Schroeder-Kurth 1998, 47). Wichtig ist zur Minimierung des Fehlgeburten-Risikos, vor
der Durchfuhrung der erforderlichen Punktion die Lage der Plazenta und des Kindes im
Mutterleib genau zu bestimmen, um Verletzungen des FOtus, der Plazenta und von
Nabelschnurgefalen zu vermeiden (Pschyrembel 1994, 55). Zur Entnahme der
Amnionflussigkeit (Fruchtwasser) wird die Fruchtblase punktiert. Das kann entweder
durch Punktion der Bauchdecke oder durch die hintere Scheidenh6hle geschehen (a.a.0.).
Es werden 15-30 ml Fruchtwasser entnommen, welche vitale Amniozyten (im
Fruchtwasser vorhandene Zellen des Fotus) enthalten. Diese werden vermehrt und kdnnen
dann zytogenetisch, biochemisch und genanalytisch untersucht werden (Schroeder-Kurth
1998, 47). Neben Chromosomen-Verénderungen (z.B. Down-Syndrom, Trisomie 13, 18)
konnen auch Neuralrohrdefekte und bestimmte Stoffwechselerkrankungen oder
Erbkrankheiten mit speziellen molekularbiologischen und biochemischen Untersuchungen
festgestellt werden (Strachota 2006, 21). Die Wartezeit auf die Ergebnisse betréagt
durchschnittlich zwei bis drei Wochen, was einen erheblichen Nachteil dieser Methode
ausmacht, da eine derartig lange Wartezeit auf ein Ergebnis eine enorme
Belastungssituation fiir werdende Eltern darstellt, wie in einigen Studien dargestellt
werden konnte (Baldus 2006, Nippert 1994, Katz Rothman 1989). Darber hinaus bedeutet
eine langere Wartezeit auch, dass ein etwaiger Schwangerschaftsabbruch in ein spéteres
Schwangerschaftsstadium fallt. Welche Probleme das mit sich bringen kann, wird im
Kapitel 1.4 erortert.

Durch eine Amniozentese konnen numerische und strukturelle Chromosomen-Anomalien,
Stérungen  des  Neuralrohrschlusses,  bestimmte  angeborene  Muskel-  und
Stoffwechselerkrankungen und einige schwere innere Fehlbildungen festgestellt werden
(Verein Ganzheitliche Beratung 1995, 29). Das Down-Syndrom ist dabei die h&ufigste
diagnostizierte Chromosomen-Anomalie (Willenbring 1999, 27).

® Hierzu gibt es von verschiedenen Autorlnnen abweichende Angaben, zum Beispiel kann nach Willenbring
(1999, 25) eine Amniozentese erst ab der 15. Schwangerschaftswoche eingesetzt werden.
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Weitere invasive Verfahren, welche erst in der zweiten Halfte der Schwangerschaft
durchgefiihrt werden kénnen, sind die Plazentazentese (Punktion des Mutterkuchens) und
die Cordozentese (Blutentnahme aus der Nabelschnur). Auch sie dienen der Gewinnung
von kindlichem Genmaterial zur Durchfiihrung einer Chromosomen-Analyse. Durch die
Cordozentese kann darlber hinaus noch eine vermutete Erkrankung des Embryos (z.B.:
Roteln) nachgewiesen oder ausgeschlossen werden (Theile 1998, 45).

Die Fetoskopie (Fruchtspiegelung) dient heute nur noch zur Entnahme von fetalen
Hautproben, wenn der Verdacht auf eine schwerste erbliche Hautkrankheit besteht. Diese
Untersuchung wird einerseits wegen des spaten moglichen Zeitpunkts (ca. 22.
Schwangerschaftswoche) und der strikten Voraussetzungen zur Durchfiihrung einer
solchen (Klarung des Erbgangs in der Familie, hohes Wiederholungsrisiko, fehlende
Heilungsmdglichkeiten und elektronenoptische Erfassbarkeit in der fetalen Haut) nur in
seltenen Féllen durchgefihrt (a.a.0.).

Die drei letztgenannten prénataldiagnostischen Methoden bringen dieselbe Problematik mit
sich wie eine Amniozentese: Die Untersuchungen konnen erst zu einem sehr
fortgeschrittenen Zeitpunkt der Schwangerschaft durchgefliihrt werden und bringen bei
einem positiven Befund und im Falle eines von den Eltern gewilinschten

Schwangerschaftsabbruchs oft ungeahnte Probleme mit sich (siehe Kapitel 1.4).

Die FISH-Technik (Fluoreszenz-In Situ-Hybridisierung) stellt eine neue Methode dar, die
urspriinglich an aus dem Blut der Mutter gewonnenen fetalen Zellen angewandt werden
sollte, also als nicht-invasives Diagnoseverfahren gedacht war (Strachota 2002, 289). Da
die Gewinnung der fetalen Zellen aus dem Blut der Mutter jedoch (noch) nicht in
ausreichendem Malie gelingt, wird die FISH-Technik als Schnellverfahren fir die Analyse
von Zellmaterial genutzt, welches durch eine Amniozentese oder eine
Chorionzottenbiopsie invasiv gewonnen wurde. Dabei werden Zellkerne von nicht
kultivierten Amnionzellen verwendet, um die Zahl der Chromosomen 21, 18 und 13 sowie
die der Geschlechtschromosomen zu bestimmen. Strukturelle Abweichungen oder andere
numerische Abweichungen als solche der genannten Chromosomen kdnnen nicht erkannt
werden. Durch den Einsatz der FISH-Technik kann also nur eine erhohte
Wabhrscheinlichkeit auf eine numerische Abweichung bei den Chromosomen 21, 18, 13
oder der Geschlechtschromosomen festgestellt werden. Da 10% der pathologischen
Chromosomenbefunde aus Fruchtwasserproben (nach vorangegangener Altersindikation
oder einem Hinweis durch den Triple-Test) mit der FISH-Analyse nicht diagnostizierbar
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sind, wird diese immer nur in Kombination mit einer kompletten Chromosomenanalyse
angeboten (Institut fir Humangenetik 2006, [1f]).

Der Vorteil dieser Methode besteht laut dem Institut fiir Klinische Genetik und Zytologie
Nordrhein ([2008], [1]) darin, dass Ergebnisse der FISH-Analyse bereits innerhalb von
zwei bis drei Tagen vorliegen und die oben genannten chromosomalen Abweichungen mit
einer Wahrscheinlichkeit von 99% ausgeschlossen (oder nachgewiesen) werden kdnnen.
Lange Wartezeiten und die dadurch entstehende Belastung der Eltern wiirden entfallen, da
der  Schnelltest 90% aller Chromosomenabweichungen mit relativ  hoher
Wahrscheinlichkeit ausschlieBen (bzw. bestdtigen) kann. Fir ein gesichertes Ergebnis
bleibt aber weiterhin das Ergebnis der klassischen Chromosomenanalyse abzuwarten.

Ein Schwangerschaftsabbruch, wie er zumeist nach einem positiven pranataldiagnostischen
Befund vorgenommen wird, sollte nach einem FISH-Test aufgrund von gehduften falsch-
positiven® Ergebnissen nicht vorgenommen werden, das empfiehlt zumindest das Institut
fur Klinische Genetik und Zytologie Nordrhein ([2008], [1]). Das Ergebnis muss, wie
gesagt, erst durch eine komplette Chromosomenanalyse bestétigt werden und wird daher
zumeist auch nur in Kombination mit einer solchen angeboten (Institut fir Humangenetik
2006, [2]).

1.2.3 Neue, in Entwicklung stehende Technologien

Grol3e Hoffnung wird in die Gewinnung von fetalem Gewebe aus dem mudtterlichen Blut
gesetzt. Dabei geht es einerseits um die Gewinnung von fetalen Zellen und andererseits um
die Extrahierung von zellfreier fetaler DNA (Lapaire u.a. 2005, 272ff). AuBerdem ist es
bereits gelungen, fetale RNA aus dem mutterlichen Blut zu extrahieren (a.a.0., 272),
wovon man sich weitere Mdoglichkeiten zur nicht-invasiven Feststellung von
chromosomalen Verénderungen erhofft. Dadurch konnte das relativ niedrige Risiko von
nicht-invasiven Methoden gewahrt und dennoch eine Diagnosegenauigkeit erreicht
werden, wie sie bisher nur durch invasive Methoden gewéhrleistet ist. Laut einer Studie
von Steven Quake und Kollegen kdnnte ein Bluttest bei der werdenden Mutter schon
frihzeitig (um die 14. Schwangerschaftswoche) das Vorliegen eines Down-Syndroms beim
ungeborenen Kind feststellen (0.A. 2008, [1]). Da dieser Bluttest, mit Kosten von ca. 700
Dollar pro untersuchter Blutprobe, vergleichsweise billig ist, hoffen die Autoren der
Studie, dass sich der Test bald flachendeckend durchsetzt (Zens 2008, [2]).

® Falsch-positiv bedeutet, dass eine chromosomale Abweichung diagnostiziert wurde, obwohl sie gar nicht
vorliegt.
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Mit Hilfe von fetalen Zellen im mutterlichen Blut sollen in Zukunft durch den Einsatz der
FISH-Methode (siehe oben) und anderer Techniken, die erst in Entwicklung stehen und
noch eine relativ hohe Diagnose-Ungenauigkeit aufweisen, schnelle, risikolose und exakte
Ergebnisse mdglich sein. Diese Variante der nicht-invasiven Pranataldiagnostik ist aber
noch relativ unausgereift und eignet sich aufgrund oben genannter Probleme und aufgrund
von ,Schwierigkeiten in der Zellanreicherung, verbunden mit hohen Kosten und
zeitbeanspruchenden Teilschritten, sowie fehlender spezifischer Marker® noch nicht zur
routinemaligen Anwendung (Lapaire u. a. 2005, 273).

Eine fruhzeitige Erkennung von Risikoschwangerschaften erhofft man sich durch die
Bestimmung des Anteils der zellfreien fetalen DNA im mutterlichen Blut. Eine Erh6hung
dieses Anteils scheint auf das Vorliegen einer Trisomie hinzuweisen und auch
geschlechtsspezifische Veranderungen kénnen anhand der DNA nachgewiesen werden
(a.a.0., 274). Doch auch diese Methode befindet sich erst in der Entwicklung.

1.3 Diagnostizierbare genetische Stérungen und Fehlbildungen

Insgesamt 4% aller Neugeborenen sind von einer genetisch (mit-)bedingten Erkrankung,
Fehlbildung oder Behinderung betroffen (Willenbring 1999, 28). Dabei werden sowohl
lebensbedrohende Verdnderungen als auch solche, die nur zu einer geringen
Beeintrachtigung der Lebensqualitét fuhren, erfasst.

Bei angeborenen Fehlbildungen sind die Ursachen zumeist unbekannt. Sie werden
uberwiegend mittels Ultraschall festgestellt. Die meisten diagnostizierten Fehlbildungen,
welche den cerebralen Bereich betreffen, sind: Anencephalus (Schadeldecke ist nicht
geschlossen, Teile des Gehirns fehlen), Hydrocephalus (Wasserkopf) und Spina bifida
(offener Ricken). Weiters konnen Fehlbildungen von Organen (z.B. Herz), Gliedmalien
und des Darmtrakts sowie auch Zysten und Tumore diagnostiziert werden (a.a.0.).

Etwa 5% der monogenen Erkrankungen konnen prénatal festgestellt werden (z.B.
Hamophilie (Blutgerinnungsstorung)). Diese sind aber meist nur mit sehr aufwendigen,
gezielten Tests diagnostizierbar, weshalb eine derartige genetische Analyse nur
durchgefuhrt wird, wenn die Eltern bereits ein betroffenes Kind haben bzw. wenn die
Krankheit in der Familie schon einmal aufgetreten ist (a.a.0).

Weiters konnen Chromosomenabweichungen festgestellt werden. Ca. 20% aller

Befruchtungen sind von einer Chromosomenverénderung betroffen (Schuler 1993, 15), da
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es aber bei den meisten Fallen zu einem Spontanabort kommt, weisen nur ca. 0,5% der
Neugeborenen eine Chromosomen-Veranderung auf.

Man unterscheidet zwischen numerischen und strukturellen Abweichungen. Strukturelle
Anomalien sind relativ selten. Es handelt sich hierbei um Verénderungen der Struktur
eines oder mehrerer Chromosomen, die entstehen, wenn einzelne Chromosomen
auseinander brechen und sich neu (an anderer Stelle) wieder zusammenfugen. Die
haufigste derartige Veranderung stellt die Robertsonsche Translokation dar, welche aus
einer Fusion der Chromosomen 13 und 14 besteht (Schiiler 1993,21).

Schwerwiegender als numerische Verdnderungen der Geschlechtschromosomen (z.B.
Turner-Syndrom) sind numerische Veranderungen der Autosome®®. Kinder, welche eine
derartige Veranderung aufweisen, sind zumeist nicht lebensfahig. Ausnahmen stellen die
Trisomie 13, 18 und 21 (Down-Syndrom) dar, wobei die Lebenserwartung von Kindern
mit einer Trisomie 13 oder 18 bei nur etwa einem Jahr liegt (Willenbring 1999, 29).

1.4 Therapie und Schwangerschaftsabbruch

Idealerweise sollte nach einem positiven pranataldiagnostischen Befund nach dem
medizinischen Prinzip ,,auf Diagnose erfolgt Therapie®, eine Therapie zur Lebenserhaltung
bzw. Heilung des Ungeborenen durchgefuhrt werden. Doch die Schere zwischen pranatal
feststellbaren Fehlbildungen, Erkrankungen und Behinderungen und der tatsdchlich
moglichen Therapie klafft weit auseinander.

Vor allem im Bereich der organischen Fehlbildungen und bei fetalen Tumoren kénnen
durch operative Eingriffe vor und nach der Geburt oder durch einen geplanten
Kaiserschnitt (etwa bei Herzfehlern) die Uberlebens- und Heilungschancen fir das Kind
gesteigert werden (Hepp 1998, 52f). Auch durch die Gabe von Medikamenten an die
Mutter oder mittels Injektion in die Fruchthohle oder in das Ungeborene selbst und durch
Bluttransfusionen fur das Kind kénnen bei einzelnen Krankheitsbildern Verbesserungen
erzielt werden (a.a.0.). Unklar scheinen jedoch die Auswirkungen einer Operation des
Ungeborenen auf die spéatere psychische Entwicklung des Kindes. Bereits 1994 forderte ein
Arzteteam eine routinemaBige Schmerzausschaltung bei pranatalen Eingriffen und
Abtreibungen, indem man dem FOtus schmerzstillende Mittel verabreicht (The Lancet

1994, 230f), doch bis heute ist ein derartiges VVorgehen noch nicht Usus.

19 Das sind jene Chromosomen, welche nicht die Geschlechtschromosomen sind.
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Die Gentherapie befindet sich noch in Entwicklung und kommt bei préanatal
diagnostizierten Genveranderungen nur duBerst selten zum Einsatz. Die Vorteile einer
Gentherapie waren laut Hepp (1998, 53): ,der Zugang zu Stammzellen, die gunstige
Immunlage und der frihestmdgliche Therapiebeginn®. Durch eine Gentherapie wird direkt
in das menschliche Erbgut eingegriffen. Durch den Einsatz einer (in Osterreich
verbotenen) Keimbahntherapie werden die kiinstlich herbeigefiihrten Veranderungen auch
an die Nachkommen weitergegeben (Burkert-Dottolo & Peter, 2001, 36), wohingegen die
somatische Therapie sich auf die Korperzellen der behandelten Person beschrankt
(Strachota 2002, 292). Hepp (1998, 53) betont aber, dass auch die somatische Therapie
hinsichtlich ihres Erfolges und moglicher Folgen fir die Keimbahn des Ungeborenen nur

sehr schwer abzuschétzen ist.

Die meisten durch Prénataldiagnostik entdeckten Fehlbildungen und Behinderungen (so
auch das Down-Syndrom) kénnen aber durch die oben genannten Therapien nicht behoben
bzw. geheilt werden, weshalb zumeist ein Schwangerschaftsabbruch als ,,Therapie*
angeboten wird (Riedl 1994b, 212). Schroeder-Kurth (1988, 182) formuliert direkter:
»Pranataldiagnostik geschieht Gblicherweise mit der Absicht, das kranke Kind zu
identifizieren, um es ,rechtzeitig’ ... abtreiben zu kdnnen“. Und auch Strachota (2002,
292) flhrt aus:

»-Medizinisch-therapeutische MalRnahmen werden in der Regel nicht eingeleitet, um
diagnostizierbare oder bereits diagnostizierte Krankheiten und Behinderungen zu
behandeln, sondern in der Absicht der Verhinderung von Krankheit und
Behinderung bzw. der Vermeidung von Leid. Die Vermeidung von Leid, die in der
Verhinderung von Behinderung gesehen wird, besteht de facto in der Verhinderung
der Geburt von Menschen mit Behinderung.*

Zumeist wird also bei einem positiven prénatalen Befund, also bei festgestellten nicht-
therapierbaren Fehlbildungen, Krankheiten oder Behinderungen ein
Schwangerschaftsabbruch ~ vorgenommen.  Prinzipiell ist in  Osterreich  ein
Schwangerschaftsabbruch innerhalb der ersten drei Schwangerschaftsmonate straffrei,
solange er von einer Arztin oder einem Arzt vorgenommen wird (Schlag 1994, 188).

Darlber hinaus gibt es Regelungen, die einen Abbruch bis zur Geburt des Kindes erlauben:
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»---wenn der Schwangerschaftsabbruch zur Abwendung einer nicht anders
abwendbaren ernsten Gefahr fur das Leben oder eines schweren Schadens flr die
korperliche oder seelische Gesundheit der Schwangeren erforderlich ist oder eine
ernste Gefahr besteht, dass das Kind geistig oder korperlich schwer geschédigt sein
werde, oder die Schwangere zur Zeit der Schwéngerung unmindig gewesen ist und
in allen diesen Féllen der Abbruch von einem Arzt vorgenommen wird...“ (OStGB
§ 97(1) Abs. 2).

Die Fristenregelung ist im Zusammenhang damit zu sehen, dass in den ersten drei Monaten
der Schwangerschaft ein Abbruch noch medikamentés oder, nach Erweiterung der
Gebarmutter, instrumentell mittels Ausschabung oder Absaugung durchgefiihrt werden
kann (Beck wu.a. 1998, 265). Ein spéaterer Abbruch (nach der 12. bis 13.
Schwangerschaftswoche) wird zumeist durch die Anwendung von stark wehenférdernden
Mitteln durchgefiihrt (a.a.0.). Ein solches VVorgehen bedeutet, dass die Geburt kinstlich
eingeleitet wird, wobei in der Regel, bei einem Abbruch vor der 24.
Schwangerschaftswoche, das Kind stirbt und sozusagen ,zu Tode geboren® wird
(Schindele 1989, 99). Besonders brisant ist ein solcher Abbruch, da ein Uberleben von
Frihgeborenen ab der 24. Schwangerschaftswoche moglich ist, durch einen spéaten
Schwangerschaftsabbruch also ein auch auBerhalb des Mutterleibs lebensfahiges Kind
getotet werden soll (Willenbring 1999, 33). Den meisten Frauen ist aber nicht klar, wie
erstens ein spater Schwangerschaftsabbruch durchgefuhrt wird und dass zweitens in
manchen Fallen der F6tus die eingeleitete Geburt Gberleben kann (Schindele 1994, 86). Da
eine derartige Situation — wenn ein unerwinschtes Kind Gberlebt — sowohl die Eltern als
auch das medizinische Personal in eine extrem unangenehme Situation bringt, wird
manchmal versucht, das Kind schon im Mutterleib zu téten. Hierbei spricht man von
Fetozid (Strachota 2002, 304). Die h&ufigste Totungsmethode ist dabei die Injektion einer
Kaliumchloridlosung in das schlagende Herz des Kindes, woraufhin das Herz zu schlagen
aufhort. Dies findet unter Ultraschallkontrolle statt. Erst nach der Totung des Kindes wird
die Geburt eingeleitet (Strachota 2006, 25).

Durch den spéaten moglichen Zeitpunkt der Amniozentese liegt ein Befund friihestens in
der 17. bis 18. Schwangerschaftswoche, zumeist aber zwischen 19. und 22. Woche, vor
(a.a.0.,, 302). Aufgrund dieser Tatsache und weil auch in spéateren
Schwangerschaftsstadien noch via Ultraschall schwere Fehlbildungen des Ungeborenen

festgestellt werden kdnnen, kommen derartige Spétabbriiche durchaus vor.
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In Zahlen bedeutet der oftmals bestehende Automatismus von positiver pranataler
Diagnose zum Schwangerschaftsabbruch, dass 88,1% der Schwangerschaften nach einem
positiven Befund abgebrochen werden. Betrachtet man nur die Schwangerschaftsabbriiche
nach einer Diagnose Down-Syndrom, liegt die Rate wie bereits erwéhnt, sogar noch héher,
bei 91,5% (Lenhard 2003, 170f).
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2. Argumente fir den Einsatz von Pranataldiagnostik

Der Einsatz von (gezielter) Prénataldiagnostik wird immer wieder von unterschiedlicher
Seite kritisiert. Sowohl wissenschaftsintern als auch auf gesellschaftlicher Ebene versuchen
die Beflrworterlnnen ihre Vorgehensweise zu legitimieren. Die daflr vorgebrachten
Argumente entsprechen hdufig den formulierten Zielsetzungen der Prénataldiagnostik.
Haker (2002, 101f) beschreibt funf Ziele, welche im wissenschaftlichen und
gesellschaftlichen Diskurs hauptsachlich verwendet werden:

Erstens solle durch die Pranataldiagnostik das Selbstbestimmungsrecht in Bezug auf die
Familienplanung erweitert werden.

Zweitens solle Pranataldiagnostik erforderliche pranatale Therapien ermdglichen.

Drittens sollen durch Pranataldiagnostik postnatale Praventivmalnahmen ermdglicht
werden.

Viertens solle Pranataldiagnostik helfen, die Lebensqualitat einer Familie zu erhalten.

Und flnftens solle durch Prénataldiagnostik schweres Leiden von Kindern verhindert

werden.

Vergleicht man diese Zielsetzungen mit den Legitimationsmustern, welche laut
Waldschmidt (2006, [2]) fur den Einsatz von Pranataldiagnostik gebraucht werden, fallen
die Parallelen deutlich auf. Waldschmidt kategorisiert die Aussagen wie folgt:

,» L. PND hilft Leid vermeiden
2. PND dient der individuellen Selbstbestimmung der schwangeren Frau
3. PND trégt dazu bei, Risiken in der Schwangerschaft rechtzeitig zu erkennen
4. PND verhilft zur Geburt eines normalen Kindes*

Im Folgenden sollen die haufigsten Argumente fur den Einsatz von Pranataldiagnostik und
die Kritikpunkte daran anhand von Beispielen vorgestellt werden, wobei das
Hauptaugenmerk auf der Begriindung der Leidvermeidung liegen wird. Dabei werden
sowohl die bereits erwdhnten Argumente diskutiert, als auch weitere haufig anzutreffende

Argumente zur Sprache gebracht werden.
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2. 1 Selbstbestimmungsrecht

Das Selbstbestimmungsrecht der Eltern im Allgemeinen und der Frau im Besonderen spielt
in der Diskussion um die Prénataldiagnostik und auch in der Abtreibungsdebatte eine
wesentliche Rolle. Im feministischen Diskurs wird zumeist argumentiert, dass die
Pranataldiagnostik die Moglichkeiten reproduktiver Autonomie erweitere (Waldschmidt
2006, [4]). Frauen haben das Recht sich zu entscheiden, ob und wann sie ein Kind
bekommen mdchten und ob sie sich in der Lage fihlen, ein Kind verantwortungsvoll zu
erziehen bzw. ob ein Kind vereinbar mit ihrer (erwinschten) Lebenssituation ist (Rohr
1992, 181). Aber auch seitens der Medizin wird oftmals argumentiert, dass durch die
Pranataldiagnostik den Frauen bzw. Eltern die Mdglichkeit zu Abwégung aufgetan wird,
ob sie (und ihre Familien) ein Leben mit einem behinderten Kind fiihren mdchten und
kdnnen, oder ob dadurch ihre individuelle Lebensfihrung zu sehr beeintrachtigt wirde. So
schreibt zum Beispiel die Kommission fiir Offentlichkeitsarbeit und ethische Fragen der
Gesellschaft flir Humangenetik (2001, 1) in ihrer Stellungnahme zur vorgeburtlichen
Diagnostik und zum Schwangerschaftsabbruch: ,,Es wird ... anerkannt, dass das Vorliegen
oder erhebliche Risiko einer nicht behebbaren Schadigung des Gesundheitszustandes des
Kindes so schwer wiegen kann, dass von der Schwangeren die Fortsetzung der
Schwangerschaft nicht verlangt werden kann.“ Es ist also legitim, dass die Schwangere,
wenn sie firchtet, durch die (potentielle) Behinderung des Ungeborenen in ihrem
zukunftigen Leben zu sehr beeintréchtigt zu sein, diese Schwangerschaft beenden l&sst.
Das Recht dazu wird ihr auch vom Gesetz zuerkannt (8218a des Deutschen

Strafgesetzbuches).

Waldschmidt (2006, [4]) kritisiert an diesem Argument, dass die Entscheidungssituation
fir oder gegen das Austragen eines Kindes mit einer Behinderung vorstrukturiert ist und
die individuelle Selbstbestimmung in der Praxis faktisch unterlaufen wird. In der Mehrheit
der Félle sei eine Entscheidung fur ein behindertes Kind gar nicht moglich. Jedenfalls ist
die Pranataldiagnostik ihrer Meinung nach mit ganz bestimmten Autonomiekonstruktionen
verbunden. Sie spricht hierbei von ,,Selbstbeherrschung* und ,,Selbstinstrumentalisierung*
als Konstruktion von Selbstbestimmung (a.a.O., [6]).

Autonomie als ,,Selbstbeherrschung®, so Waldschmidt (2004, 163ff), meint vor allem
»Befreiung aus feudalistischen Herrschaftsverhdltnissen, den Kampf gegen die
Unterdrickung durch Kirche, Staat und Gesellschaft“. Die Forderung nach
Selbstbestimmung ist also gegen Unterdriickung und Ausbeutung gerichtet; der Mensch
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regiert sich selbst mit Hilfe seiner Vernunft. Die Konsequenz besteht allerdings in einer
Ausblendung und Abwertung von Koérper und Leib, so Waldschmidt (a.a.0., 164). Geflhle
oder Kdorpererfahrungen sollen durch die eigene Vernunft diszipliniert werden. In Bezug
auf die Pranataldiagnostik komme dieses Selbstbestimmungskonzept zur Anwendung,
wenn eine Schwangere z.B. die Entscheidung zur Durchfiihrung einer Prénataldiagnostik
trifft, weil sie Gber 35 Jahre als ist, obwohl sie eigentlich das Geflhl hat, dass alles in
Ordnung ist.

Mit dem Konzept der ,,Selbstinstrumentalisierung® tritt, so Waldschmidt (2004, 165) die
Okonomie in den Vordergrund. Das Selbst wird als individuelles Eigentum begriffen, das
zu verschiedenen Zwecken eingesetzt — genutzt werden kann. Das Verhaltnis zwischen
Vernunft und Korper wird zu einer Zweck-Mittel-Relation, das heif3t, dass der Korper als
Ressource begriffen wird, welche sowohl genutzt werden kann, als auch kontrolliert
werden muss (a.a.0.). Der Kérper soll vor allem funktionieren, dem Lebensgliick dienen
und prestigeférdernde Wirkung erzielen. ,,Unglick und Leid, Krankheit und Behinderung
stellen aus dieser Sicht vor allem Kostenfaktoren dar, welche die eigene Lebensbilanz
negativ beeinflussen” (a.a.0.). Im Kontext der Pranataldiagnostik kommt dieses
Autonomiekonzept dort zu tragen, wo utilitaristische Gesichtspunkte in die Abwégungen
miteinbezogen werden, wo es um Optimierung von Gesundheit, Lebenskraft und
Konstitution geht. Dies ist durch Prénataldiagnostik der Fall, wenn das Lebensrecht eines
behinderten Kindes gegen die potentielle Belastung der kunftigen Mutter abgewogen wird.
Es gibt jedoch so Waldschmidt (2006, [7]) auch Autonomiekonstruktionen, welche einen
kritischen Umgang mit Prénataldiagnostik  ermdglichen: Im  Konzept der
»oelbstthematisierung® wird die Suche nach der eigenen Identitdt und die Entfaltung der
eigenen Personlichkeit als Autonomie verstanden (Waldschmidt 2004, 164). In diesem
Sinne begreift sich Autonomie auch als Mdglichkeit, schwierige Lebenssituationen nicht
als Kontrollverlust, sondern als Teil eines dialektischen Lebens zu deuten, welche zum
personlichen Wachstum beitragen kénnen. So kénne auch die Geburt eines behinderten
Kindes als biographische Herausforderung gedeutet werden (Waldschmidt 2006, [7]).

Die vierte Konzeption der Selbstbestimmung, die ,,Selbstgestaltung® strebt danach, dem
eigenen Leben eine gewisse Wurde und Stil zu verleihen, was Waldschmidt (2004, 166)
als ,,maRvollen, flrsorglichen und schopferischen Umgang mit sich selbst* bezeichnet.
Durch dieses fursorgliche Verhaltnis zum eigenen Korper kann die Geburt eines
behinderten Kindes zu neuen Lebensentwirfen und zu produktiven Tatigkeiten anregen
(Waldschmidt 2006, [7]).
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Waldschmidt (a.a.O.) fordert, den mit der Prénataldiagnostik verbundenen Anspruch,
individuelle Selbstbestimmung zu verwirklichen, kritisch zu betrachten. Oft umfasst dieser
Anspruch nur bestimmte (ndmlich die zwei erstgenannten) Autonomiekonstruktionen,
wobei Autonomie sehr wohl auch Facetten beinhaltet, welche zur Entwicklung einer

kritischen Position gegenuber der Pranataldiagnostik beitragen kdnnen.

Aber nicht nur das zugrunde liegende Autonomiekonstrukt muss in der
Rechtfertigungsdiskussion um die Pranataldiagnostik kritisch hinterfragt werden, sondern
auch die Tatsache, dass die Forderung von Frauen nach einer selbstbestimmten
Mutterschaft auch eugenische Tendenzen aufweist. Im Rahmen ihres Artikels Uber die
»eugenische Indikation* beschreibt Rohr (1992, 181) das Bestreben der Frauenbewegung
fur Selbstbestimmung, welches sich auch in Bezug auf Schwangerschaft und Geburt
auBert:

»,von Anbeginn war diese Bewegung nicht frei von eugenischem Denken und
Handeln. Es blieb nicht aus, dass die Erklarung: ,Ob Kinder oder keine,
bestimmen wir alleine!” vermischt wurde mit: ,Wir bestimmen auch, ob wir ein
behindertes Kind wollen oder nicht!” Und es blieb nicht aus, dass dann die
Entscheidung: ,Nein! so ein Kind will ich nicht!” ebenfalls mit dem
Selbstbestimmungsrecht moralisch gerechtfertigt wurde.*
Das moralische Gebot der Frauen, die Selbstbestimmung begehren, heillt nach Rohr
(a.a.0., 182) demnach nicht nur, selbst zu entscheiden ob diese ein Kind zur Welt bringen
will oder nicht und ob sie dieses innerhalb ihres Lebenszusammenhanges menschenwirdig
und verantwortungsbewusst erziehen wird kdnnen, sondern auch zu entscheiden, ob sie
sich zutraut, ein behindertes Kind erziehen zu kénnen.
Im Zusammenhang mit dem Argument der Autonomie der werdenden Mutter bzw. Eltern
sollte aber auch eine unbeachtete Konsequenz der Pranataldiagnostik bedacht werden,
namlich dass die strenge Uberwachung von Schwangerschaft und Geburt sogar negative
Auswirkungen auf die postulierte Autonomie der Mutter bzw. der Eltern haben kann. Die
Moglichkeit der Pranataldiagnostik hat namlich eine Einengung des personlichen
Freiraums und der Gestaltungsmoglichkeit des Paares mit sich gebracht, da, wenn
medizinische Maoglichkeiten nicht genutzt werden, das h&aufig als Nachlassigkeit
interpretiert wird (Maier 2000, 130) und sich Paare so unter Druck gesetzt fuhlen,
Préanataldiagnostik in Anspruch zu nehmen.
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2.2 Ermdglichung pranataler Therapien bzw. MaRnahmen wéhrend und nach der
Geburt

Die Therapie bzw. lebenserhaltende und gesundheitsfordernde MaRRnahmen stellen
normalerweise die logische Folge einer vorangegangenen medizinischen Diagnose dar. So
wird auch in der Diskussion um die Pranataldiagnostik die Ermdglichung von préanatalen
Therapien bzw. die Moglichkeit (medizinische) MaRnahmen fur die Geburt und den
Zeitpunkt danach zu treffen, genannt.

Riedl (1994b, 212) beschreibt drei Moglichkeiten der Therapie nach Prénataldiagnostik:
die Behandlung nach der Entbindung am Termin, die Behandlung nach einer vorzeitigen
Entbindung (ab der 32. Schwangerschaftswoche) und die intrauterine Therapie. Auch
Geipel (2007, 38) flhrt als Argument fir den Einsatz einer Pranataldiagnostik an:

~Etwa 3-5% aller Neugeborenen weisen schwere Anomalien auf, welche fur 20-
30% der perinatalen®* Todesfélle verantwortlich sind. Die friihzeitige Diagnose
dieser Entwicklungsstorungen fihren in vielen Fallen zu einer Senkung der
perinatalen Morbiditat'® und Mortalitat, da eine entsprechende vorgeburtliche
Uberwachung sowie die Planung von Geburt und peripartaler’® Behandlung
erfolgen kann. Einige Erkrankungen sind bereits einer prénatalen Therapie
zugénglich; zu nennen sind fest etablierte Behandlungskonzepte bei fetaler
Anamie, tachykarden Rhythmusstérungen'* oder beim  feto-fetalen

Transfusionssyndrom™.«

Moller (2002, 47f) prézisiert, dass gegebenenfalls die Schwangere in ein Perinatalzentrum
uberwiesen werden kann bzw. die Entbindung in einem Zentrum geplant werden kann,
welches auf Neonatologie bzw. auf die erwartete Fehlbildung, Behinderung oder Krankheit
spezialisiert ist, damit die unmittelbare postnatale Versorgung des Kindes gewéhrleistet
sei. Er betont dabei aber, dass es sich hierbei eher um Einzelféalle handelt. Auch Weinman
(1991, 22) nennt die optimale Geburtsdurchfiihrung und die postnatale Behandlung des

11 Perinatal* bezeichnet die Zeit um die Geburt herum. Hierzu gehoren allerdings nicht nur die Minuten bis
Stunden der Geburt. Die Perinatalperiode streckt sich von der 28. Schwangerschaftswoche bis zum Ende der
ersten Lebenswoche (Pschyrembel 1994, 1169).

2 Unter ,Morbiditat“ versteht man die Krankheitshaufigkeit, also die Anzahl von Erkrankungen innerhalb
einer Population. (Pschyrembel 1994, 990).

13 Peripartal“ bedeutet wéhrend der Schwangerschaft, der Geburt und im Wochenbett auftretend
(Pschyrembel 1994, 1170).

14 Bei , tachykarden Rhythmusstérungen* handelt es sich um Herzrhythmusstérungen mit erhohter
Herzfrequenz (Pschyrembel 1994, 1510).

15 Das , feto-fetale Transfusionssyndrom* ist auch als ,,Zwillingstransfusionssyndrom* bekannt. Damit
bezeichnet man den intrauterinen Blutaustausch bei eineiigen Zwillingen, welche tber nur eine Eihaut
verfiigen (Pschyrembel 1994, 103).
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Kindes durch medizinisches Personal als medizinische MaRnahmen, die nach einer
positiven prénatalen Diagnose eingeleitet werden kénnen.

Aber nicht nur medizinische, sondern auch heilpddagogische Malinahmen kdnnen durch
Pranataldiagnostik erméglicht werden. Dies ist freilich nur dann moglich, wenn sich die
Eltern trotz einer positiven pranatalen Diagnose fur die Geburt des Kindes entscheiden.
Strachota (2002, 328) schreibt, dass die Prénataldiagnostik fir die Heilpddagogik neue
Handlungsrdume er6ffnen kdnnte, indem mit ihrer Hilfe bereits vorgeburtlich begonnen
werden konnte, fur das Kind forderliche Entwicklungsbedingungen zu schaffen. Um ein
derartiges Szenario zu ermdglichen, wére es allerdings notwendig, den bestehenden
Automatismus zwischen positiver Diagnose und Abbruch zu durchbrechen und die
Heilpadagogik bereits in die Beratung vor einem Einsatz einer Prénataldiagnostik mit
einzubeziehen.

In diesem Zusammenhang ist wohl auch das Argument zu sehen, dass sich Schwangere im
Falle eines positiven Befundes besser auf die Geburt eines Kindes mit einer Behinderung
vorbereiten konnen (Lebeck u.a. 2007, 1).

Dem Argument, durch bessere Kenntnis des Gesundheitszustandes des ungeborenen
Kindes gegebenenfalls erforderliche Therapien herbeifihren zu wollen, kann nur schwer
widersprochen werden. Doch sieht man sich die medizinische Realitét an, ist eine pranatale
Therapie nur in wenigen Fallen moglich, da es sich bei den prénatal diagnostizierten
Erkrankungen, Fehlbildungen und Behinderungen oft um schwerwiegende, auch postnatal
nicht korrigierbare oder todliche Verdnderungen handelt, die meist genetisch bedingt sind
(Riedl 1994b, 212). Auf keinem anderen Gebiet der Medizin gibt es ein &hnlich grol3es
Missverhaltnis zwischen Diagnose und Therapie wie in der Prénatalmedizin und daher
sbestent in  vielen Féllen die ,Therapie’ aus dem Angebot eines
Schwangerschaftsabbruchs® (a.a.0.). Dieses Ungleichverhdltnis zwischen Diagnose und
Therapie wurde bereits im Kapitel 1.4 diskutiert.

Das Argument der moglichen besseren Vorbereitung auf ein Leben mit einem Kind mit
Behinderung bzw. auch die Vorstellung, bereits vor der Geburt heilpddagogisch tatig
werden zu koénnen, ist zwar von der Idee begrifRenswert, scheitert schlichtweg aber daran,
dass ein Austragen einer Schwangerschaft bei einer festgestellten Behinderung de facto so
gut wie nie vorkommt. Spricht die Beratungsstelle Cara in einer Informationsbroschire

von einer Abbruchrate von 98% bei der Diagnose Down-Syndrom (Strachota 2002, 300),
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so bedeutet das im Umkehrschluss dass lediglich 2% der Ungeborenen, bei denen ein

Down-Syndrom diagnostiziert wurde, zur Welt kommen diirfen.

2.3 Positive psychische Auswirkungen

Viele Autorlnnen betonen die positiven psychischen Auswirkungen, die die
Pranataldiagnostik auf Schwangere hat. In den Richtlinien zur pranatalen Diagnostik von
Krankheiten und Krankheitsdispositionen der Deutschen Bundesérztekammer (1998, 1)
wird als Ziel der Pranataldiagnostik angegeben, ,Befiirchtungen und Angste der
Schwangeren zu objektivieren und abzubauen®. Da die Angst, dass das ungeborene Kind
eine angeborene Fehlbildung, Behinderung oder Krankheit haben kdnnte, beim
uberwiegenden Teil der Untersuchten zuriickgewiesen werden kann, tragt
Pranataldiagnostik, so das Argument, zur Beruhigung der Schwangeren bei. Axt-Fliedner
(2007, 41) schreibt etwa in seinem Artikel Uber die Anwendung der Dopplersonographie
bei festgestellter Mangelentwicklung des Kindes, dass ein unauffalliges Ergebnis zu einer
»emotionalen Entlastung der Schwangeren® fiihren kénne, da dadurch zusatzliche nicht
erforderliche Untersuchungen vermieden werden kdnnten — welche diese sind, l&sst er
bedauerlicherweise unbenannt. Voigt und Schwinger (2005) sehen die positiven
psychischen Auswirkungen konkret darin, dass bei einem unauffélligen Ergebnis die Eltern
insofern beruhigt werden konnen, als sie keine ,,Chromosomenstérung” beim
heranwachsenden Kind zu erwarten haben. Und auch positive Auswirkungen auf die
beginnende Mutter-Kind-Beziehung wird der Prénataldiagnostik (konkret dem FISH-Test)
bescheinigt (Institut fir Klinische Genetik und Zytologie Nordrhein [2008], [1]).

Die Beruhigung der werdenden Eltern durch Pranataldiagnostik kénne aber nicht nur dazu
beitragen, dass unnotige (invasive) Untersuchungen vermieden werden (wenn etwa durch
ein unauffalliges Ergebnis der Nackenfaltenmessung sich die Schwangere gegen die
Durchfiihrung einer invasiven Untersuchung entscheidet), sondern es kdnnen sogar nach
Meinung der Pranataldiagnostik, so meint Riedl (1994a, 128), auf bloRe
Verdachtsmomente begriindete Schwangerschaftsabbriiche, welche ja auch eine psychische
Belastung fir die Eltern darstellen, verhindert und so zytogenetisch gesunde Kinder
»gerettet” werden.

Das Argument der Beruhigung von werdenden Eltern wird dadurch untermauert, dass
immerhin 92,6% der von Nippert (1997, 113) befragten Frauen, die sich flr die
Durchfiihrung einer invasiven Untersuchung entschieden haben, der Meinung sind, dass
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durch die Prénataldiagnostik mehr Frauen in der Lage sind, ihre Schwangerschaft in Ruhe

genieRen zu kénnen.

Zweifelsfrei kann ein negativer pranataler Befund die Eltern des ungeborenen Kindes
beruhigen und ihnen die Sorge, dass ihr Kind eine Chromosomenveranderung habe,
nehmen. So bestatigen 93,1% der von Nippert (1997, 114) befragten Frauen, sie seien froh,
das Risiko, ein Kind mit einer Behinderung zu bekommen ,nicht mehr eingehen zu
miissen“'®. Doch es bleibt zu bedenken, dass die Wartezeiten auf das Ergebnis einer
invasiven pranatalen Untersuchung oft mehrere Wochen betragen kann und sich die Eltern
hierbei in einer emotional enorm belastenden Situation befinden. Dies wird durch einige
bereits erwdhnte Studien belegt (Baldus 2006, Nippert 1994, Katz Rothman 1989).

Weiters muss betont werden, dass nur ein Teil der Behinderungen, Fehlbildungen und
Krankheiten bei Neugeborenen pranatale Ursachen haben. Viele Behinderungen entstehen
peri- bzw. postnatal (Haker 2002, 103) und so ist die Pranataldiagnostik nicht in der Lage,
eine ,,Garantie” auf ein gesundes Kind zu geben. Dariiber hinaus kann sie auch nicht zur
Geburt eines ,,gesunden* Kindes verhelfen, sie kann lediglich die Geburt von Kindern, die
nicht den erwinschten Normen und Vorstellungen entsprechen, verhindern. Die
Beruhigung, die darin bestehen soll, den Schwangeren die Mdglichkeit zu geben, nach
einem negativen Befund die Schwangerschaft sorglos fortzusetzen, kann also nur bedingt
ein Argument fur die Pranataldiagnostik darstellen, denn die Moglichkeit, dass wéhrend
oder nach der Geburt eine Behinderung entsteht, ist weiterhin unverandert vorhanden®’.
Trotzdem erscheint fur 87,5% der in Nipperts Studie (1997, 113) befragten Frauen die
Schwangerschaft durch die Prénataldiagnostik sicherer. Kommt es jedoch zu unklaren
Ergebnissen (z.B. durch eine berechnete Behinderungswahrscheinlichkeiten bei 60%, bei
Mosaikbefunden oder schlechter Erkennbarkeit einzelner Korperstrukturen beim
Organscreening, was eine Wiederholung der Untersuchung nétig macht), konnen
Schwangere eher zusatzlich verunsichert und belastet werden (Froster 1999, 121).

16 Dies zeigt deutlich die Fehlinformiertheit der befragten Frauen. Es scheint ihnen nicht klar zu sein, dass
durch die pranatalen Tests nicht alle méglichen Fehlbildungen, Erkrankungen und Behinderungen festgestellt
werden kénnen. Die Hoffnungen bzw. Erwartungen, die durch die Prénataldiagnostik (bewusst?) geweckt
werden, entsprechen also keineswegs der Realitat.

Y Nur etwa 4,5% aller Behinderungen sind angeboren (Kleinschmidt [2008], [2]). Das ,,Basisrisiko* einer
schwangeren Frau ein Kind mit einer Behinderung, Fehlbildung oder Krankheit auf die Welt zu bringen, ,,die
nicht vorherzusehen, nicht zu verhiten, nicht aus der Familiengeschichte abzuleiten und durch die ...
vorgeburtlichen Untersuchungen nicht zu erfassen® sind, liegt bei nicht verwandten Eltern bei 2-4% (Theile
1998, 46).
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Dariiber hinaus stellt sich die Frage, ob nicht die Mdglichkeiten der Pranataldiagnostik
selbst und die Offentliche Diskussion darum bzw. die oftmals als selbstverstandlich
dargestellte Nutzung derselben erst die Angste und Sorgen hervorgerufen hat, welche jetzt
durch sie selbst wieder beruhigt werden sollen (Kréger 2004, 41). Schwangere sind
heutzutage nicht mehr ,guter Hoffnung“, vielmehr handelt es sich bei einer
Schwangerschaft um einen Risikozustand, der technisch Gberwacht und kontrolliert wird.
Kinder werden nicht mehr so angenommen, wie sie sind, sondern sie werden schon vor der
Geburt einer Qualitatskontrolle unterzogen, ob sie den Anspriichen der Gesellschaft und
denen der Eltern geniigen. Frauen, die sich eigentlich auf die Geburt ihres Kindes freuen
sollten (und mdchten), sind verunsichert und machen ihre Gefiihle zum Ungeborenen oft
von Ergebnis der pranatalen Tests abhangig. So wird oft eine Art ,,.Schwangerschaft auf
Probe* praktiziert (Beck-Gernsheim 1998, 72).

Oftmals schatzen auch Frauen die Wahrscheinlichkeit, ein Kind mit einer Behinderung,
Fehlbildung oder Krankheit zur Welt zu bringen, viel hoher ein, als diese tatséchlich ist
(Kleinschmidt [2008], [2]). Es scheint also die Annahme gerechtfertigt, dass
Pranataldiagnostik zwar in der Lage ist, Angste von werdenden Eltern zu zerstreuen, dass
aber einige dieser Angste und Sorgen erst durch sie selbst hervorgerufen wurden. Diesen
Eindruck bestétigt auch Kroger (2004, 41), wenn er schreibt: ,,Wie bereits deutlich wurde,
ist die sich steigernde Medizinisierung der Schwangerschaft mit den damit verbundenen
Kategorisierungen in risikoreichere und risikodrmere Schwangerschaften durch die
entstenende Verunsicherung in mancher Hinsicht selbst als Impuls der Angstentstehung bei

den Eltern zu sehen.*

2.4 Absicherung der Arztinnen

Ein vor allem fur Arztinnen relevantes Argument, welches fir den Einsatz einer
Pranataldiagnostik spricht, ist die bereits erwahnte Haftungspflicht der Arztinnen. Sie
haben die Pflicht, Frauen auf die Moglichkeiten der Prénataldiagnostik hinzuweisen, da
andernfalls eine Unterhaltspflicht flr ein unerwiinschtes geborenes Kind mit einer pranatal
erkennbaren Behinderung, Fehlbildung oder Krankheit sowie Schmerzensgeldanspruch far
die betroffene Mutter entstehen kann (NGRlein 1999, 37).

Diese Gesetzesauslegung setzt Arztinnen und Schwangere gleichermafen unter Druck. Zur

eigenen Absicherung tendieren Arztinnen dazu, eher zur Durchfilhrung einer
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Pranataldiagnostik zu raten. Zumindest ist ihnen aber daran gelegen, die Beratung
umfangreich zu gestalten und die Durchfliihrung diverser prénataldiagnostischer Methoden
zumindest anzubieten, was wiederum eine vermehrte Nutzung vorgeburtlicher
Untersuchungen nach sich zieht (Kréger 2004, 42). NiRlein (1999, 37) befiurchtet sogar,
dass es nicht bei einer Empfehlung zu Prénataldiagnostik bleibt, sondern, ,dass die
drohende und in ihrer Hohe existenzgefdhrdende Haftung in der Arzteschaft dazu fiihrt,
schon bei geringsten Zweifeln von der Geburt abzuraten® und auch Kummer (2006,187)
firchtet, dass Arztinnen infolge der Gesetzeslage und entsprechender Urteile Frauen eher
dazu raten ,,sicherheitshalber abzutreiben®.

Welche Folgen die Schadenersatz-Regelung im Falle eines ungewollt geborenen Kindes
mit einer Behinderung haben kann, fuhrt die Situation in den USA vor Augen. Hier sind
die von den Gerichten zugesprochenen Schadenersatzzahlungen betréchtlich héher als in
Deutschland oder Osterreich, weshalb das Amerikanische College fiir Geburtshelfer und
Frauenérzte regelmallig Warnungen ausspricht, die zu einem préventiven Einsatz von
pranataler Diagnostik raten, um die Zahl der Haftungsfélle so klein wie moglich zu halten
(Kroger 2004, 42).

Werdende Eltern wiederum geraten durch diese Praxis unter Druck, da eine
Inanspruchnahme von pranatalen Untersuchungen der Routineweg zu sein scheint. Wenn
sie diese jedoch nicht nutzen wollen, missen sie (zum Schutz der Arztinnen)
unterschreiben, ausreichend aufgeklart worden zu sein. Eine Beraterin flr

Pranataldiagnostik beschreibt das dadurch entstehende Dilemma wie folgt:

»,Die  Prénataldiagnostik ~ lasst  fur  alle  Beteiligten  kaum  noch
Entscheidungsspielrdume zu. Die Diagnostik ist zur Regel geworden. Wer sie
verweigert, muss das dokumentieren und unterschreiben - das Gefiihl der
Regelverletzung liegt nahe. Die Hurde, sich gegen bestimmte vorgeburtliche
Untersuchungen zu entschieden, wird immer héher (Braun 2006a, [2]).

Noch problematischer wird es, wenn die arztliche Informationspflicht so erweitert wird,
dass Arztlnnen dazu aufgefordert werden, aktiv Werbung fiir Pranataldiagnostik zu
betreiben. Meyer (2000, 1) beschreibt in einem Artikel ein neues nicht-invasives
Screening-Verfahren fur Down-Syndrom, welches eine hohere Erkennungsrate als die
bisher genutzten aufweist. Er bezeichnet dieses als ,Integriertes Down-Syndrom-
Screening”“ (a.a.0.), welches die bisher genutzten Tests (also Triple-Test und Combined-
Test) kombiniert. Da die Wartezeit zwischen erster und zweiter Blutentnahme relativ lang
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ist und somit als sehr belastend erlebt werden kann, befiirchtet er, dass sich viele Frauen
eher fur die Durchfihrung einer risikoreicheren, aber friher durchfiihrbaren
Chorionzottenbiopsie entscheiden werden. Seine Schlussfolgerung ist daher: ,,Damit der
Test sich durchsetzt, werden die Arzte Uberzeugungsarbeit leisten miissen* (Meyer 2000,
1).

2.5 Vermeidung von Leid

Das Argument der Leidvermeidung ist eines der suggestivsten in der Diskussion um die
Pranataldiagnostik. Das Versprechen, individuelles Leid zu verhindern oder es zumindest
zu reduzieren, kann auf allgemeine Zustimmung hoffen (Waldschmidt 2002, 105). So ist
auch fur Schwangere die Absicht, Leid zu vermeiden, ein wesentliches Argument, warum
sie prénatale Diagnostik in Anspruch nehmen (Willenbring 1999, 61). Bauer u.a. (1991,
88f) stellten fest, dass fir alle von ihnen befragten Frauen, das Ausschlielen der Geburt
eines Kindes mit einer Behinderung ein wesentliches Motiv beim Entschluss zur
Inanspruchnahme von pranatalen Tests war. Hierbei wurde die Belastung fur sich, das
Familienleben, fur das Leben in der Gesellschaft und vor allem auch das Leiden fir das
behinderte Kind selbst stark bis sehr stark eingeschatzt.

Das Argument der Leidvermeidung ist, wie die bereits erwdhnte Untersuchung von Klein
(2005, 26) bestatigt, vor allem in der Laien-Presse vorzufinden: In 15% der Texte, welche
sich mit Prénataldiagnostik befassen, kommt das Argument der Leidvermeidung vor. So
antwortet zum Beispiel der Gynékologe Schmock (2004, [3]) in einem Interview mit der
Jtaz“ auf die Frage nach der Zielsetzung der Pranataldiagnostik: ,,Man will Leid
verhindern flr das Kind und die Eltern und mit der VVorsorge bei einem gesunden Kind die
Eltern beruhigen. (...) Die Intention der Prénataldiagnostik, der PND, ist jedoch — wie
schon gesagt — die Vermeidung von Leid.*

Da, wie bereits in der Einleitung dargestellt, das Anbieten und Durchflihren einer nicht-
invasiven Prénataldiagnostik immer mehr in gyndkologischen Praxen stattfindet, erscheint
es interessant, wie die Argumentation in gyndkologischen Fachzeitschriften fir den Einsatz
von prénataler Diagnostik aussieht bzw. ob und wie das Argument ,Leidvermeidung® in
diesen Zeitschriften zum Tragen kommt. Um das herauszufinden, suchte ich aus den unten
angefiihrten deutschsprachigen Fachzeitschriften anhand der Inhaltsverzeichnisse jene
Artikel heraus, welche im Titel ,Prénataldiagnostik oder eine prénataldiagnostische
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Untersuchungsmethode erwéhnten bzw. deren Titel auf eine derartige Thematik schlieRen
lie. Danach sah ich die betreffenden Artikel auf Argumente, die fur einen Einsatz von
pranataler Diagnostik (bzw. der entsprechenden erwahnten Methode) sprechen, durch. Die
Jahrgange der durchgesehenen Zeitschriften variieren dabei aufgrund der unterschiedlichen
Verflgbarkeit und Zugénglichkeit stark und sollen daher im Folgenden kurz aufgelistet

werden:

- Der Gynakologe; 1986-2006

- Geburtshilfe und Frauenheilkunde; 2002-2007

- Gyn Aktiv; 2001-2006

- Gynékologische Praxis; 1986-2007

- Gyndkologische Rundschau, ab 1992: Gynékologisch-Geburtshilfliche Rundschau;

1986-2007

- Journal fur Reproduktionsmedizin und Endokrinologie; 2004-2007

- Zentralblatt fir Gyndkologie; 2000-2007
Diese  Recherche brachte folgende  Ergebnisse:  Die  Argumentationsfigur
»Leidvermeidung® l&sst sich in den von mir durchgesehenen gynakologischen
Fachzeitschriften nicht wieder finden. Dies vor allem deshalb, weil ein Argumentieren fir
und wider die Prénataldiagnostik hier insgesamt so gut wie nicht anzutreffen ist. Derartige
Argumente sind, wenn U(berhaupt, nur in Texten zu finden, in denen bestimmte
prénataldiagnostische Techniken beschrieben werden und da nur am Rande in einem
Nebensatz. Die Rechtfertigung bzw. auch die Sinnhaftigkeit eines Einsatzes von prénataler
Diagnostik wird in der gyndkologischen Fachliteratur faktisch nicht diskutiert, was den
Eindruck bestétigt, dass in den Augen der meisten Gynakologlinnen die Prénataldiagnostik
ein gerechtfertigtes und zielfuhrendes Routineinstrument in der Schwangerenvorsorge ist
und zum medizinischen Standard gehort. Die Selbstverstandlichkeit, mit der die
Pranataldiagnostik oft unhinterfragt angeboten und genau so oft unhinterfragt
angenommen wird, spiegelt sich so auch in den Artikeln der gyndkologischen Fachliteratur
wider. Das Ziel der Pranataldiagnostik, namlich das Aufspiren und folglich Verhindern
von Behinderung, ist auch in einigen Artikeln deutlich erkennbar. Ahrendt (1999, 238)
beschreibt zum Beispiel in einem Artikel eine nicht-invasive Methode des Down-
Syndrom-Screenings im ersten und zweiten Schwangerschaftsdrittel, welche aus einer
Kombination aus Nackenfaltenmessung und biochemischen Untersuchungen des ersten
und zweiten Schwangerschaftsdrittels besteht und die 85% der Feten mit Down-Syndrom
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erkennen soll. Diese Methode kdnne, nach Meinung der Entwickler, die Anzahl invasiver
pranataler Eingriffe deutlich reduzieren. Doch Ahrendt kritisiert, dass das Risiko flr das
Vorliegen eines Down-Syndroms erst nach der Untersuchung im zweiten
Schwangerschaftsdrittel endgultig berechnet werden koénne. Ein erhdhtes Risiko kdnne
aber durch die (als Teiluntersuchung durchgefiihrte) Nackenfaltenmessung schon im ersten
Drittel festgestellt werden und dirfe der Frau nicht vorenthalten werden, da ,bei
Bestatigung des Risikos in diesem frihen Schwangerschaftsalter ein friiherer und
diskreterer Schwangerschaftsabbruch maoglich waére* (a.a.0.). Der
Schwangerschaftsabbruch ist in diesem Artikel, so wie in vielen weiteren, die einzige
angefiihrte  ,Konsequenz* eines positiven prdnatalen Befundes. Diese wie
selbstverstandlich dargestellte Verhinderung von Behinderung héngt, so ist anzunehmen,
eng mit der bereits beschriebenen Gleichsetzung von Behinderung und Leid seitens der
Medizin zusammen.

In anderen Medien, die sich mit Pranataldiagnostik beschéftigen, wird das
Leidvermeidungs-Argument  nicht nur in  Verbindung mit einem etwaigen
Schwangerschaftsabbruch genannt, sondern auch im Rahmen von medizinischen
Darstellungen der Methoden der Prénataldiagnostik. So wird zum Beispiel die
Ultraschalldiagnostik als Weg beschrieben, um unndétiges Leiden von Ungeborenem und
Mutter zu vermeiden (Deutsche Gesellschaft fir Ultraschall in der Medizin zit. n. Kunz
2006,32).

Dartiiber hinaus gibt es auch Berichte davon, dass die Figur ,Leidvermeidung“ vor allem
auch in medizinischen Aufklarungs- und Beratungsgesprachen immer wieder auftaucht.
Die Leiterin der Beratungsstelle zu prénatalen Untersuchungen und Aufklarung des
Diakonischen Werks Wiurttembergs Annegret Braun (2006b, 2) schreibt, dass ihr immer
wieder Frauen davon erzéhlen, dass sie bei einer positiven Diagnosemitteilung von den
Gynédkologlnnen  bzw. Prénatalmedizinerinnen gleichzeitig zum Abbruch der
Schwangerschaft aufgefordert wurden. Dabei zitiert sie den Satz: ,,Wenn Sie sich und dem
Kind viel Leid ersparen wollen, dann rate ich Ihnen zu einem Abbruch der
Schwangerschaft.” Die Idee der Leidvermeidung ist im gyndkologischen Denken also sehr
wohl vertreten, wird aber in der Fachzeitschriftenliteratur nicht diskutiert.

Auch seitens der Humangenetik wird die Leidvermeidung bzw. -linderung als
handlungsleitendes Motiv beschrieben. So war schon 1962 der Evolutionsforscher Julian
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Huxley (zit. nach Bendokat 2000, [71]) der Meinung: ,,.Die Verbesserung der genetischen
Qualitat des Menschen durch eugenische Verfahren wirde eine grof3e Last an Leiden und
Qual von den Schultern der Menschheit nehmen ...“ Diese Ansicht, dass durch
humangenetische Malnahmen, also auch durch eine Gen-Analyse im Rahmen der
Pranataldiagnostik, eine Vermeidung von Leid mdglich sei, hat sich bis heute erhalten. So
schreiben etwa Heil & Albert (1990, 1): ,,Gen-Technologie bietet sicherlich die Chance zur

Abwendung von Beeintrachtigungen des Lebens, zur Linderung von Leiden.*

In der Bioethik und Medizinethik wird die Rechtfertigungs-Problematik der
Pranataldiagnostik intensiv behandelt und auch die Legitimationsfigur ,,Leidvermeidung*
wird innerhalb dieser Disziplinen unterschiedlich diskutiert. Als Vertreter der Theorie,
Pranataldiagnostik konne Leid verhindern, wird im Kapitel 3.1.3 der Ansatz des
Bioethikers Peter Singer noch naher vorgestellt werden. Er vertritt die Auffassung, dass es
legitim sei, ein ,,nur leidvolles Leben* zu beenden. Dabei geht es ihm sowohl um das Leid
des Kindes und der Eltern als auch um das Gesamtleid bzw. -glick. Gemeinsam mit Helga
Kuhse fiihrt er aus, dass das Leben von Kindern mit einer Behinderung von unendlichem
Leid betroffen ist und zudem auch noch dem Staat teuer kommt: ,,Massivste
Anstrengungen haben zu viel vermeidbarem Leiden und zu einem enormen Aufwand an
Arbeitskréften und Geld gefthrt* (Singer, Kuhse 1993, 86). Es wdre demnach besser,
diesen Kindern ein Leben zu ersparen bzw. anstelle eines langsamen Sterbens ihnen zu

einem schnellen und leidfreien Tod zu verhelfen.

Anhand der vorgestellten Beispiele wird deutlich, dass das Vermeiden von Leid in der
Diskussion um die Prénataldiagnostik ein wesentliches Argument darstellt, welches von
unterschiedlichen Fachrichtungen vorgebracht wird und trotzdem nicht unumstritten ist.
Vor allem innerhalb der Heilpddagogik ist dieses Argument ein viel diskutiertes und
kritisiertes. Die wesentlichen Kritikpunkte daran sollen im Folgenden vorgestellt werden.

Das Argument, durch Pranataldiagnostik kénne Leid vermieden werden, werde zumeist
sehr undifferenziert gebraucht: Weder wird darauf eingegangen, worin dieses Leid, das es
zu verhindern gelte, genau bestehen soll (was auch die Frage nach anderen Strategien zur
Leidvermeidung verunmdglicht), noch wird zumeist darauf eingegangen, wessen Leid es

zu verhindern gilt. Einig scheint man sich im Wesentlichen aber dartber, dass Behinderung
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Leid bedeute und dass Leid vermieden gehdre — um einen oft hohen Preis, das Leben des
Kindes. Strachota (2002, 292) formuliert diesen Zusammenhang wie folgt: ,Die
Vermeidung von Leid, die in der Verhinderung von Behinderung gesehen wird, besteht de
facto in der Verhinderung der Geburt von Menschen mit Behinderung.” Diese
Verhinderung der Geburt kann entweder vor der Zeugung durch humangenetische
Beratung und infolge Verzicht auf eigene Kinder erfolgen, oder durch Ausfiltern von
Ungeborenen mit einer nachweisbaren Behinderung mittels Pranataldiagnostik.

Dem Leidvermeidungs-Argument zugrunde liegt eine vorweggenommene Vorstellung des
fur die Angehorigen, das Kind und das gesamte Umfeld ,,zu erwartenden® Leids. Doch
eine ndhere Beschaftigung mit dem antizipierten Leid und ob andere Strategien zu seiner
Vermeidung oder Bewaltigung denkbar und moglich wéren, findet in den fir eine
»Leidvermeidung durch Pranataldiagnostik® sprechenden Verdffentlichungen zumeinst
nicht statt. Die Vermeidung von Behinderung durch Verhindern eines Lebens mit
Behinderung erscheint der einzig gangbare Weg in diesem Denkmuster zu sein.

Kurmann (2001b, 7) kritisiert, dass der Focus auf Leidvermeidung nur bestimmtes Leid

meint und anderes nicht beachtet bzw. sogar billigend in Kauf genommen wird.

»Fur die Sicherheit ,kein behindertes Kind’ wird die Traumatisierung von
Frauen/Paaren mit einem Befund ,behindertes Kind’ ebenso in Kauf genommen
wie die Krankung und Diskriminierung von Menschen, die ein Kind mit einer
Behinderung/Merkmal haben, nach dem gefahndet wird oder selbst mit einem
solchen Merkmal leben. Pranataldiagnostik bietet nicht nur die Vermeidung von
Leid an, sondern schafft auch Leid* (a.a.0.).

Dieser Umstand, dass manches Leid in Kauf genommen wird, um anderes zu vermeiden,
kann damit in Verbindung gebracht werden, dass medikalisierbares Leid (Waldschmidt
2001b, 19) eher als solches wahrgenommen und zu bekdmpfen versucht wird, als anderes.
Das heilt, dass nicht nur seitens der Medizin, sondern auch seitens der Gesellschaft eine
Unterscheidung der Wertigkeit des Leides stattfindet. Die Beseitigung von Leid, dem auf
medizinischem, technischem Wege begegnet werden kann, wird eher in Angriff
genommen als die von anderem. Durch das Wahrnehmen von Behinderung als genetisch
bedingtes Leiden ist folglich auch die Medizin gefordert, heilend bzw. lindernd
einzuschreiten. Im Rahmen der Praventivmedizin bedeutet dies ein Verhindern des
Auftretens von Behinderung — entweder durch Aufklarung (prékonzeptionelle Beratung)

oder eben durch Prénataldiagnostik.
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Eine weitere Konsequenz dieses Denkens bedeutet aber auch, dass, wenn Leid ein zu
vermeidendes Parameter darstellt, die Medizin Leid also als etwas Schlechtes einstuft, und
Behinderung als Leid wahr genommen wird, Behinderung selbst demzufolge als etwas
»SChlechtes” eingestuft wird. Die eindeutige negative Bewertung von Behinderung und
eines Lebens mit einer Behinderung (nicht nur fur die Betroffenen selber, sondern auch fur
ihr Umfeld), die so seitens der Pranataldiagnostik getroffen wird, hat Folgen auf die
Einstellungen und Bewertungen der Gesellschaft gegeniiber dieser Gruppe von Menschen.
Widergespiegelt wird dies in der h&ufig vertretenen Auffassung Behinderung sei
vermeidbar, heute nicht mehr notwendig bzw. wer seine Kinder durch Pranataldiagnostik
nicht ,,vor Behinderung schitzt”, handle unverantwortlich. Die Krankung, die Menschen,
welche mit einer Behinderung leben, durch gerade diese negative Bewertung des
Phanomens Behinderung erfahren, wurde schon in der Einleitung dargestellt. Von
manchen Seiten wird die durch die Pranataldiagnostik verstarkte Diskussion, welches
Leben lebenswert sei und welches nicht, sogar als Bedrohung des eigenen Lebensrechts
empfunden (Deutsche Gesellschaft fur Muskelkranke 2001, 20). Auch Kurmann kritisiert
in dem oben stehenden Zitat die diskriminierende Wirkung, die Prénataldiagnostik im
Allgemeinen, im Besonderen aber das Argument der Leidvermeidung hierdurch gegentiber
Menschen mit einer Behinderung und auch gegentiber den Eltern, die ein solches Kind zur
Welt bringen, hat.

Nimmt man nun an, dass seitens der Pranataldiagnostik, wenn von Leidvermeidung
gesprochen wird, das Leid der noch ungeborenen Kinder gemeint ist, so wird eine
Abtreibung nach positivem préanatalem Befund (denn das ist die meist praktizierte
Konsequenz) zu einem Akt des Mitleids mit dem behinderten Ungeborenen. Eltern und
Arztinnen sind in diesem Fall also (berzeugt, im Sinne des Kindes zu handeln'®. Das
unterstellte Leid, das den betroffenen Kindern in ihrem Leben begegnen soll, wird also so
hoch eingeschéatzt, dass ein Gar-nicht-erst-auf-die-Welt-Kommen vorzuziehen sei, da ,,im
Alltagsbewusstsein Behinderung zumeist umstandslos mit Leid gleichgesetzt wird*
(Waldschmidt 2006, [2]). In dieser Argumentation wird aber ignoriert, dass Leid eine sehr
subjektive Empfindung ist, welche auch immer im sozialen Kontext zu sehen ist und

welche, folgt man zum Beispiel der christlich-theologischen Interpretation von Leid oder

'8 Dieser Eindruck wird verstarkt durch gerichtliche Urteile, in denen Menschen mit einer Behinderung bei
mangelnder Information der Eltern durch den Arzt Schadenersatz bzw. Schmerzensgeld zugesprochen wird,
weil sie das Recht gehabt hatten, nicht geboren worden zu sein (Bendokat 2000, [22]).
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der Frankls, ein wichtiger Bestandteil des menschlichen Lebens ist. Siedler (2000, 2f)
schreibt dazu:

,»AUs diesem Grund ist es nahezu unmoglich, ja verbietet es sogar, einer anderen
Person Leid zuzuschreiben; denn was ich fir mich als Leid empfinden wirde, ist
fur die/den andere/n noch lange kein Leid bzw. umgekehrt. Betrachte ich den
Leidbegriff im Kontext von Behinderung, so gilt das gleiche: Von vielen wird
angenommen, ein Leben mit einer Behinderung sei per se ein leidvolles Leben -
das stimmt nicht!*

Siedler (a.a.0., 3) definiert drei Faktoren, die das empfundene Leid beeinflussen, ndmlich
das Leiden an den (nicht nur aber auch durch die Behinderung bedingten) psychischen und
physischen Einschrankungen, das im sozialen Kontext verursachte — wvon aulRen
herangetragene — Leid und das durch einen selbst verursachte Leid anderer, das Mitleid. Er
betont dabei, dass der/die AuBenstehende oft mehr an der Behinderung leidet als der
Behinderte selbst.

Interessant ist, dass auch er das Leiden an der Behinderung an sich immer in Verbindung
mit dem im Kontext mit der Behinderung verursachten sozialen Leid sieht. Wie Siedler
betonen Waldschmidt (2006, [3]) und Sélle (1993, 135) ebenso, dass der Mensch immer
auch in sozialen Bezligen leidet. Gerade in der Diskussion um die Pranataldiagnostik wird
dieser — der soziale — Aspekt zumeinst ausgeklammert, obwohl gerade hier in einer
Verénderung der sozialen Bedingungen ein groRerer Handlungsspielraum gegeben wére.
Doch das wirde bedeuten, dass mit einem behinderten Kind schwanger zu sein, kein
Einzelschicksal mehr darstellt, sondern die gesamte Gesellschaft gefordert waére,
lebenswerte Bedingungen fiir Menschen mit Behinderung zu schaffen.

Herauszufinden, welcher dieser Leidens-Aspekte in der subjektiven Empfindung der
befragten Menschen mit Behinderung uberwiegt, wird einen wesentlichen Teil der

Interviews darstellen.
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3. Leid

In diesem Kapitel werden verschiedene Auffassungen von Leid exemplarisch vorgestellt
und anschlieBend miteinander in Bezug gesetzt, um die Vielschichtigkeit des Leidbegriffs
aufzuzeigen und um ein Bewusstsein flr die Variabilitat des Begriffes zu schaffen, da
diese Bedeutungsvielfalt ja auch einen wesentlichen Punkt der Kritik an dem
Leidvermeidungsargument darstellt. Zum Abschluss des Kapitels, werden die
Auswirkungen der jeweiligen Positionen auf die Betrachtungsweise und den Umgang mit
Menschen mit Behinderung Gberlegt.

Leid ist ein Begriff, dem viele unterschiedliche Bedeutungsinhalte zugeordnet werden
kénnen. Je nach Blickwinkel und den Uberlegungen zugrunde liegender Disziplin werden
die unterschiedlichsten Zustande, Gegebenheiten und Erfahrungen als Leid interpretiert.
Genauso verhélt es sich auch mit den Ursachen und dem Sinn oder Unsinn von Leid. Eine
allgemeine Definition oder Erklarung fir Leid konnte bislang nicht gefunden werden und
so scheint doch letztlich jeder Einzelne fir sich entscheiden zu mussen, was Leid fur ihn
bedeutet.

Diese Bedeutungsvielfalt birgt eine gewisse Problematik in sich, da in der Diskussion
immer erst geklart werden muss, von welchem Leidbegriff das Gegentiber ausgeht. Legt
man das zugrunde gelegte Leidverstandnis nicht dar oder reflektiert man es nicht, lauft
man Gefahr, ,Leid“ zu einem bedeutungsleeren Begriff werden zu lassen. Anne

Waldschmidt &uiert sich im Zusammenhang mit der Pranataldiagnostik wie folgt:

-Nimmt man nun das diskursive Ereignis ’Leid’ zum Anlass, um sich mit dem
Begriff ndher zu beschaftigen, so wird man schnell feststellen, dass er sich
systematischen Definitionsbemiihungen entzieht. Anscheinend handelt es sich um
eine Leerformel, in die jede das hineinstecken kann, was ihr am Leben nicht behagt
(....) Ahnlich wie bei Krankheit wird mit Leid ein negativer Pol bezeichnet, ein
Zustand, den es tunlichst zu vermeiden gilt“ (Waldschmidt 2001a, 5).

Einig sind sich die meisten Autorinnen lediglich dartiber, dass unter Leid unangenehme

Zustande zu verstehen sind, welchen man auszuweichen versucht.

,Leid“ und ,,Leiden” werden in der Literatur oft synonym gebraucht, wobei ich an dieser
Stelle den Unterschied dieser zwei Ausdricke erlautern mochte. Ich muss hier aber bereits
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darauf hinweisen, dass eine derartige Unterscheidung nicht in allen zitierten
Veroffentlichungen von den jeweiligen Autorinnen getroffen wurde.

»Leid”“ meint von der sprachlichen Wurzel her etwas Betriibendes oder Widrig-Fremdes
und betrifft den einzelnen Menschen (Hover 1998, 585). Im Etymologischen Waorterbuch
(Pfeifer, 1989, 997) ist hierzu folgendes zu finden: ,,Leid n. ,grofRer Kummer, seelischer
Schmerz’ ahd. Leid (9. Jh.), mhd. leit ,das angetane Bdse, Unrecht, Schédigung,
Krankung, Beleidigung, Stinde’, dann auch ,durch Schadigung hervorger. Kummer,
Schmerz, Betriibnis, Sorge’ ...*. Es stellt die objektivierte Form von Leiden dar (Murner
2001, 4), wobei die beiden Worter erst spater miteinander in Verbindung getreten sind.
Eigentlich stammt das Wort ,,Leiden“ vom althochdeutschen Wort , lidan* ab, was ,,gehen,
fahren, reisen, in die Fremde ziehen* bedeutet (a.a.0.). Etwas durchmachen oder erfahren
hat hier noch wortliche und nicht metaphorische Bedeutung. Im ,,Deutschen Wérterbuch*
(Grimm 1885, 659ff) wird grob zwischen drei Bedeutungen des Wortes ,Leiden”
unterschieden:

1. Leiden als Not, Pein, Plage, Tribsal, welches durchgemacht wird.

2. Leiden in einer abgemilderten Form als Beeintrachtigt- oder Benachteiligt-Werden.

3. Leiden als ein etwas Uber sich ergehen lassen. Hier steht Leiden im Sinne von Erleiden
im Gegensatz zum Handeln.

Leiden ist also einerseits ein Oberbegriff, unter dem gewisse Zustande zusammengefasst
werden, und andererseits auch ein Folgezustand, der ,,als weniger dramatisch aufgefasst
werden kann, als die ihm vorausgegangene Situation® (Murner 2001, 4). Daruber hinaus
beschreibt ,,Leiden” eine Tatigkeit und betont so die Auseinandersetzung mit dem
Erfahrenen.

Eine mdgliche Definition von Leid, die versucht alle Lebensbereiche abzudecken, stammt
von Simone Weil:

~Leiden kann man all jenes Ubel nennen, das der Kreatur widerfihrt; auf den
Menschen bezogen sind es all die Vorginge, Zustdnde, Ereignisse und
Erfahrungen, die die menschliche Person in ihrer physischen, psychischen und
sozialen Integritat herabsetzen, mindern oder zerstdren. Wo dies fir alle drei
Dimensionen gleichermalRen gilt, muss man nach Simone Weil (1942, 14) vom
Unglick als der extremsten Form des Leidens reden* (Brantschen 1980, 9; H.i.O.).
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Die verschiedenen Akzentuierungen auf die einzelnen Lebensbereiche oder auf spezielle
Formen des Leids, welche durch die unterschiedlichen wissenschaftlichen Disziplinen

vorgenommen werden, werden im Folgenden ndher herausgearbeitet.

3.1 Begriffsbestimmungen

3.1.1 Christlich-theologische Sichtweise

Die bei uns vorherrschende Gesellschaftsordnung und das Wertesystem sind stark
beeinflusst vom christlichen Glauben und auch auf die Entwicklung der Heilpadagogik
hatte dieser enormen Einfluss. Aus diesem Grund und weil Leid ein zentrales Thema im
christlichen Glauben darstellt, wird die christlich-theologische Interpretation von Leid hier
als erstes vorgestellt.

Im christlichen Glauben und seiner Grundlage, der Bibel, kommt dem Thema ,,Leid* und
»Leiden” eine besondere Bedeutung zu. Besonders die Fragen danach, wie Gott Leid
uberhaupt zulassen und wie dieses Leid vermieden und Gberwunden werden kann, spielen
dabei eine zentrale Rolle. Das Problem der Rechtfertigung Gottes angesichts des
existierenden Leids wird unter dem Titel ,,Theodizee*-Problematik (Fischer 1998, 30) seit
langem diskutiert. Dabei kommt es auch hier zu den unterschiedlichsten Interpretationen,
die im Rahmen dieser Arbeit nur angerissen werden kdnnen. In dieser Auseinandersetzung
werden unterschiedliche Strukturierungen der Leid-Thematik im christlichen Glauben
durch die verschiedenen Autorinnen vorgenommen. Diesen Strukturierungen folgend soll
auch im Folgenden Leid unter den verschiedenen anzutreffenden Kategorien vorgestellt
werden. Hierbei wird aber nicht die Aufteilung eines Autors Ubernommen, sondern eine

Synthese der verschiednen Kategorisierungen.

In der Bibel gibt es unterschiedliche Zugdnge zum Thema ,Leid“. Es werden die
unterschiedlichsten Arten von Leid beschrieben: von Kinderlosigkeit (Gen 18) iber Durre
(Joél 1,17) bis zu Sklaverei (Am 1,6; Joél 4,6) und Tyrannei (Ez 34). Zu den bekanntesten
Leidensgeschichten der Bibel z&hlen der Exodus (Ex 1-40,38) und die Geschichte Hiobs
(ljob 1,1-42,17). Dabei werden zwei sehr unterschiedliche Szenarien gezeichnet: Zum
einen das von Gott verursachte Leid des Hiob, welches als Priifung seines Glaubens tber
ihn verhdngt wurde, und zum anderen das Leiden der Kinder Israels, welches das ganze

Volk trifft und nicht von Gott ,.erzeugt” wurde. Uber das Leid der Kinder Israels schreibt
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Sélle (1993, 137): ,,Das Leid ist ... da, geschichtliche Gewalt, aus der Angst der Agypter
vor Unterwanderung geboren, durchaus rational erklart. Gott hat mit diesem Leiden nichts
zu schaffen — aul3er, dass er auf der Seite der Be-leidigten ist.”

Leid wird nicht nur in den unterschiedlichsten Facetten dargestellt, auch die Begriindungen
fur das Auftreten von Leid, seine Ursachen sind vielschichtig.

Einerseits wird Leid als direkte oder indirekte Folge von Siinde angesehen, das heifl3t eine
Siinde verursacht direkt Leid bei einem anderen Menschen, aber auch auf die Stinderinnen
selbst wird Leid zukommen als Strafe Gottes. ,,Wir leiden nur weil wir gesiindigt haben*
(2 Makk 7,32). Diese Auffassung ist auf die Annahme eines direkten ,,Tun-Ergehen-
Zusammenhangs® (Fabry 1997, 17), welcher vor allem im Alten Testament beschrieben
wird, zurtickzufiihren, also auf die Annahme, dass jede menschliche Handlung eine Folge
im Ergehen des betreffenden Menschen hat. Diese Folgen kdnnen sich sowohl durch Leid
oder Gliick im Diesseits als auch in Jenseits dulRern. Meister Eckhart, ein revolutionérer
Theologe des ausgehenden 14. Jahrhunderts, spricht angesichts dieser Interpretation der
Ursache von Leid, vom ,,Geist der Kaufmannschaft* (zit. n. S6lle 1993, 122): ,,Wer nicht
das Gute, sondern Gutes will, wer nicht Gott, sondern die Gabe Gottes will, wer immer um
eines Warum Willen handelt, der ist Kaufmann Gott gegentber, er will durch sein
Verhalten etwas von ihm erhandeln* (a.a.0.). In diesem Zusammenhang ist auch Leid als
Sthne zu erwéhnen — also die Hoffnung, dass durch Leid bestehende Schuld beseitigt
werden kann (Fabry 1997, 18).

Andererseits wird die Ursache von Leid auch als von Gott auferlegte Prifung angesehen,
so wie es zum Beispiel in der Geschichte Hiobs (ljob 1-2) oder der Prifung Abrahams
(Gen 22) der Fall ist. Beiden wird von Gott unbegriindet Leid zugefugt: Hiob wird seine
Familie, sein Besitz und zum Schluss noch seine Gesundheit genommen, Abraham soll als
Zeichen der Gottesfurcht seinen einzigen Sohn opfern. Sollte das Leid unertraglich
werden, bleibt dem Menschen nur noch das Vertrauen auf Gott. Dadurch findet eine
Gotteserfahrung statt, durch welche eine starkere Bindung zu Gott entstehen kann
(Waidosch 1997, 24). Nach erwiesener Treue wird von Gott das Leid wieder aufgehoben.
So wird Isaak, Abrahams Sohn, von einem Engel gerade noch gerettet ,,Denn jetzt weil}
ich, dass du Gott fiirchtest...“ (Gen 22,12). Ahnlich wie Hiob wird Abraham Gutes fiir die
Zukunft versprochen:
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“Weil du das getan hast und deinen einzigen Sohn mir nicht vorenthalten hast, will
ich dir Segen schenken in Fille und deine Nachkommen zahlreich machen wie die
Sterne am Himmel und den Sand am Meeresstrand. Deine Nachkommen sollen das
Tor ihrer Feinde einnehmen. Segnen sollen sich mit deinen Nachkommen alle
Volker der Erde, weil du auf meine Stimme gehdrt hast.” (Gen 22, 16-19)

In der Darstellung mancher Bibelstellen, kann Leid sowohl als Zeichen von Gottferne, fir
die keine Griinde erkennbar sind, aufgefasst werden (Ps 22), wobei gilt: ,,Das Leid ist ein
Geheimnis, so wie Gott ein Geheimnis ist“ (Fabry 1997, 18). Das Leid wird in dieser
Deutung als Ratsel verstanden, welches immer ein solches bleiben wird, wobei der Mensch
gut daran tut, bei allem Gott zu fiirchten (a.a.O.). Hier sei als ein Beispiel der Psalm 22 zu
erwéhnen, in welchem Gott um Hilfe gerufen wird, diese Hilfe aber nicht gewahrt. Dieser
ist einerseits durchzogen von Zweifeln an Gott und miindet aber andererseits schliel3lich in
der volligen Hingabe zu Gott. Aus ,,Mein Gott, mein Gott, warum hast du mich verlassen,
bist fern meinem Schreien, den Worten meiner Klage? Mein Gott, ich rufe bei Tag, doch
du gibst keine Antwort; ich rufe bei Nacht und finde doch keine Ruhe* (Ps 22, 2-4) wird
schliel3lich die vollige Aufgabe in Gottes Geschick: ,,Alle Enden der Erde sollen daran
denken und werden umkehren zum Herrn: Vor ihm werfen sich alle Stdmme der Volker
nieder. Denn der Herr regiert als Konig: er herrscht tber die Volker. ... Meine Seele sie
lebt flr ihn; mein Stamm wird ihm dienen* (Ps 22, 28-32).

Leid kann aber genauso gut von besonderer Gottesndhe zeugen, als eine Art Auserwahlung
angesehen werden. ,,’Gott ist allzeit bei den Leidenden’ enthélt nicht nur Trost, sondern
auch Starkung“ (Solle 1993, 129). Diese Auffassung wird vor allem in der christlichen
Mystik vertreten, aber auch im Neuen Testament durch Jesus selbst vorgelebt, der sich
besonders um die Leidenden annimmt und das Leid, das den Menschen widerféhrt, nicht
als Strafe fur vorangegangene Stinden ansieht, sondern als Zeichen der Erwahlung, damit
die Macht Gottes an diesem Menschen sichtbar wird (Joh 9,3).

Leid wird also auch als padagogisches Mittel eingesetzt, das dazu dienen soll, den
Menschen zu veréndern (Fabry 1997, 16). Es kann somit also auch als Chance angesehen
werden. ,Es betrifft den Einzelnen (Spr 3, 11f ...) wie das gesamte Volk (in der
Knechtschaft Agyptens, in den Entbehrungen der Wiistenwanderung und im babylonischen
Exil ...), schliellich auch Jesus Christus, der durch sein Leiden Gehorsam lernt (Hebr
5,8 (Fabry 1997, 18). Es gibt also dieser Auffassung folgend auch sinnvolles Leid,
welches die betroffenen Menschen voranbringt.
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Schon im Alten Testament tritt Gott selbst vereinzelt als Leidender auf (a.a.O., 19), gerade
aber im Neuen Testament, in der Passionsgeschichte (Leidensgeschichte) Christi,
widerfahrt ihm in der Person Jesus unermessliches Leid. Auch diese Frage beschéaftigt seit
jeher &hnlich wie die ,,Theodizee-Frage “ die Christinnen: Kann bzw. darf Gott tiberhaupt
selbst leiden? Solle (1993, 58) schreibt hierzu: ,,.Die theologische Frage, ob Gott leiden
kdnne, ist auch heute nicht entschieden. Meist wird sie so gel6st, dass ,einer aus der

Trinitat'®” gelitten hat, die beiden anderen Personen aber nur in ihm.“

Der Sinn, der hinter dem Leid vermutet wird, hdngt ebenso eng mit den angenommenen
Ursachen als auch mit dem empfohlenen Umgang damit zusammen. Wird Leid als Strafe
Gottes angesehen, liegt der Sinn auf der Hand: die Bestrafung der Sinderinnen mit
erzieherischen Folgen auf dieselben und die Umwelt. In die gleiche Richtung zielt Leid als
padagogisches Mittel ab. Es geht darum, dass der Mensch oder die gesamte Menschheit
durch das Leid in eine bestimmte Richtung veréndert werden soll. Versteht man Leid als
Sthne, ist dieses Mittel zum Zweck, um entstandene Schuld zu beseitigen, diese
abzugelten. In den Geschichten Hiobs und Abrahams wird Leid als Prifung verstanden.
Halten die Gepriiften an der Liebe und an dem Vertrauen zu Gott fest, so soll eine stérkere
Bindung zu Gott entstehen und die Betroffenen werden von Gott schlussendlich belohnt.

Der Vielzahl an Griinden fir Leid und der verschiedenen Sinnauslegungen werden in der
Bibel einige Strategien zum Umgang damit, also Strategien zur Leidbewaltigung
gegenlibergestellt (Fabry 1997, 18). Es wird einerseits ein stilles Erdulden empfohlen, wie
zum Beispiel in der Geschichte Hiobs oder wenn Leid als Suhne angesehen wird,
andererseits lehnt sich gerade Jesus selbst gegen das Leid der Menschen auf, indem er sich
vor allem der AusgestoRenen und Kranken annimmt. Diese Entgegnung auf das Leid,
welche auch von der christlichen Mystik vorgeschlagen wird, dhnelt laut Sélle (1993, 129)
einer Art Trotz. Allem Leid und allen Widrigkeiten zum Trotz wird weiter an dem Glauben
an die Liebe Gottes und an der Liebe zu Gott festgehalten, auf Gott vertraut. Diese Liebe
ist dadurch stérker als Gott selbst. ,,Mystische Theologie beantwortet das Leiden mit einer
Liebe, angesichts derer der ,Herr’ sich schdmen mdasste, weil sie starker ist als er” (a.a.O.,
119). Den Menschen wird empfohlen, Trost im Gebet zu suchen und auf diesem Wege das

9 Trinit4t oder Dreifaltigkeit bezeichnet die Einheit der drei Personen des géttlichen Wesens: Gott ,,Vater®,
Gott ,,Sohn* und Gott ,,Heiliger Geist*.
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erfahrene Leid zu reflektieren, so sind Klagelieder folglich auch die meist verbreitete
Psalmengattung (Fabry 1997, 19).

Im Folgenden wird der Ansatz von Dorothee Solle, welche bereits bei der Vorstellung der
biblischen Leid-Darstellungen zu Wort gekommen ist, exemplarisch vorgestellt. Sélle
gehdrt zu den moderneren kritischen Theologinnen und setzt sich vor allem mit dem
Thema ,,Leid” und mit der Theodizee-Problematik auseinander. Dabei beschaftigt sie sich
vor allem mit den Ursachen und Bedingungen von Leid. In Anlehnung an Simone Weil
betrachtet sie in ihren Ausfuhrungen drei Dimensionen des Leids: die physische, die
psychische und die soziale Komponente des Leids (a.a.0., 21). Betrifft das Leid nur eine
dieser Dimensionen, ist es leichter zu berwinden, als wenn alle drei betroffen sind.
Wirkliches Leiden ist in allen drei dieser Dimensionen aufzufinden.

Bezuglich des Sinns von Leid unterschiedet Solle (1993, 8f), wie die meisten Autorinnen,
zwischen sinnvollem, also ,,produktivem®, und sinnlosem Leid. Als ,,potentiell sinnvolles*
Leid sieht Solle (a.a.O., 134) jenes Leid an, an dem ein Arbeiten mdglich ist. Leid, das
produktiv werden kann, indem der Mensch am Prozess seiner Aufhebung arbeiten kann
bzw. aus dem der Mensch lernen kann und das vielleicht sogar eine Solidarisierung der
Menschen ermoglicht, hat demnach das Potential, zu sinnvollem Leid zu werden.
Voraussetzung dafir, an seinem Leid zu arbeiten, ist aber, dass der Mensch die Welt nicht
als statisch gegeben, sondern als verénderbar ansieht (a.a.O., 90). Sinnlos ist Leid ihrer
Ansicht nach demnach, wenn aus ihm keine produktive Kraft entspringt, bzw. wenn ,die
von ihm Betroffenen gar keine Moglichkeit mehr haben, sich so oder anders zu verhalten,
Erfahrungen zu machen oder MalRnahmen zu ergreifen” (a.a.O., 88). Hier nennt sie
exemplarisch: Folter, Hunger und Unterdrickung.

Im Umgang mit dem Leid plédiert Solle daftr, ihm einen Platz im Leben einzurdumen. Sie
kritisiert an der heutigen Gesellschaft und der ihr angehérenden Menschen vor allem, dass
diese das Leid aus ihrem Leben auszuklammern versuchen und sich immer mehr unféhig
zeigen, mit Leid umzugehen bzw. es tberhaupt wahrzunehmen (a.a.O., 52). Als Folge
davon entwickle sich Apathie und Abstumpfung gegeniiber dem eigenen aber auch
gegenuber fremdem Leid. An der Praxis der christlichen Verkiindigung kritisiert Solle vor
allem, dass Gott (auch als Leidmacher und -beseitiger) als zentrale Figur vermittelt wird
und nicht Christus der Leidende (a.a.O., 176), mit dessen Leid sich die Menschen
identifizieren konnten. Dadurch kénnten die betroffenen Menschen ihr Leid erfahren,
aufgehoben in dem Wissen, dass sie in ihrem Leid nicht alleine sind und dass Christus und
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somit Gott auch gelitten hat. Leid wird somit zu einem Faktor, der alle betrifft. Stattdessen
wird Leid ihrer Meinung nach immer mehr als personliches Schicksal vermittelt —
privatisiert (a.a.0., 21). Solle dagegen ist davon (berzeugt, dass das Mal} des Leidens
davon abhdngig ist, auf welche sozialen Bedingungen es stoRt. Eine Unterteilung in
biologisch gegebenes also ,,natlrliches* Leid und sozial bedingtes Leid lehnt sie ab (a.a.O.
133f). Alles Leid, wére demnach soziales Leid und muss somit nicht fatalistisch
angenommen werden, sondern es kann daran auch gearbeitet werden. Dazu meint sie

weiter:

»,Dann wére es aber auch nicht notig, das natirliche Leiden, eben als bloR
natdrliches, zu entwichtigen gegeniiber dem ,abschaffbaren’ gesellschaftlichen. Im
Gegenteil: die Hilfe, die eine Gesellschaft ihrem nattrlichen Leiden, also etwa den
unheilbar Kranken zuordnet, ist ein MaRstab ihrer Humanitat” (a.a.O.).

Ein fatalistischer Glaube, also ein Glaube an einen von Gott erdachten und im Lauf der
Geschichte nachweisbaren Sinn und an die aufweisbare Barmherzigkeit und Gerechtigkeit
fuhrt die Glaubigen, so Sélle (a.a.O., 193), nur zur Mitleidlosigkeit. Leid wére demnach
namlich immer sinnvoll (sei es als Strafe, als Suhneleistung oder Prifung) und ein
Mitleiden oder gar In-Frage-Stellen durch andere nicht notig, da das Leid direkt von Gott
kommt und einen bestimmten Zweck verfolgt.

Zusammenfassend appelliert Solle, dem Leid einen Platz im Leben zu lassen und nicht
nach einer leidfreien Gesellschaft zu streben, zu versuchen, die sozialen Bedingungen,
unter denen Menschen vom Leid getroffen werden, zu verandern und den Leidenden
beizustehen, damit das unverdnderliche Leid leichter ertragen werden kann und das
unndtige Leid verhindert wird. St63t man dabei auf Grenzen, weil gewisse Gegebenheiten
nicht verandert werden kénnen, besteht die einzige Méglichkeit des Uberschreitens dieser
Grenzen laut Solle (a.a.0., 217) darin, ,,den Schmerz der Leidenden mit ihnen zu teilen, sie

nicht allein zu lassen und ihren Schrei lauter zu machen.*

3.1.2 Anthropologische Sichtweise am Beispiel von Existenzanalyse und Logotherapie
Die Anthropologie als die Wissenschaft vom Menschen befasst sich auch mit dem Leid als
Bestandteil desselben. Der vollig leidfreie Mensch scheint nicht denkbar und so bezeichnet
es Dederich (2000, 70) als ,,anthropologische Tatsache, dass es kein leidfreies Leben geben
kann.”“ Als eine stark auf das Leid fokussierende anthropologische Auslegung wird im
Folgenden der Ansatz von Viktor E. Frankl vorgestelit.
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Der Psychiater Viktor E. Frankl gilt als Begrinder der Existenzanalyse und der
Logotherapie, einer speziellen psychotherapeutischen Schule, und beschéftigte sich in
diesem Kontext unter anderem mit dem Thema Leid. Die Logotherapie ist ihrem Wesen
nach eine ,,sinnzentrierte Psychotherapie®, deren Anliegen es ist, den Sinn (Logos) in die
Psychotherapie einzubeziehen und sich auf Werte zu besinnen (Waidosch 1997, 36).
Frankl geht von der Freiheit und der Verantwortlichkeit des Menschen aus (Frankl 1984,
155ff). Er sieht den Menschen als ein Wesen, das immer entscheidet, was es im n&chsten
Augenblick sein wird. Das hat zur Folge, dass seiner Meinung nach Menschsein bedeutet,
immer auch anders werden zu kénnen (Waidosch 1997, 38). In Frankls Logotherapie wird
der Vergangenheit eine groRe Bedeutung beigemessen. Das menschliche Handeln
orientiert sich dieser Auffassung nach nicht an der Zukunft, sondern an der Vergangenheit,
denn die Vergangenheit ist unentrinnbar, die Zukunft hingegen entscheidbar (Frankl, 1984,
136). Freiheit bedeutet also jeweils zu entscheiden, was aus einem werden soll, was
wiederum einschlieRt, die Verantwortung fur sein ,,Sosein“ zu tbernehmen, also daftr, was
man aus einem selbst gemacht hat (a.a.O., 61).

Frankl glaubt an den bedingungslosen Sinn des Lebens und Folge dessen auch an den
unbedingten Wert menschlichen Lebens. Er betont, die Menschenwirde sei unabhdngig
von jedem Nutzwert, denn: ,So wie die geistige Person ,dahinter’ — hinter dem
psychopatischen Krankheitsgeschehen —, so steht ihre Wirde dartber: Uber der vital-
sozialen WerteinbuRe; denn diese Werteinbul3e bezieht sich eo ipso auf bloRe Nutzwerte*
(a.a.0., 109).

Der Sinn des Lebens ist laut Frankl immer potentiell vorhanden und muss und will in der
betreffenden Situation vom Menschen gesucht werden. Der Mensch zeichnet sich demnach
durch einen ,,Willen zum Sinn* aus (Frankl 1980, 15). Diesen Sinn kann der Mensch
allerdings nicht in sich selbst finden, sondern immer nur in jemandem oder etwas anderem,
denn laut Frankl (1984, 41) ist menschliche Existenz ,charakteristisch durch ihre
Selbsttranszendenz?. Sobald menschliches Dasein nicht mehr tiber sich selbst hinausweist,
wird Am-Leben-Bleiben sinnlos, ja unmdglich.“ Dem konkreten Sinn des einzelnen
menschlichen Lebens setzt Frankl einen absoluten Sinn voraus, denn fur Frankl gibt es nur
zwei Moglichkeiten: entweder den absoluten Sinn, oder alles in der Welt ist sinnlos. Die
Entscheidung, woran man glaubt, tberlasst Frankl jedem selbst (a.a.O., 124). Er betont

20 Damit meint Frankl, dass der Mensch umso mehr er selbst wird, je mehr er sich selbst vergisst und je mehr
er in seiner Aufgabe oder in der Hingabe zu einem anderen Menschen aufgeht (Frankl 1980, 18).
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aber auch, dass der Sinn von Situation zu Situation sowie von Person zu Person wechselt,
denn jede Situation und jede Person ist einmalig (Frankl 1980, 31).

Durch die Existenzanalyse soll dem Menschen seine Freiheit bewusst gemacht werden und
es soll verdeutlicht werden, dass das Verantwortlichsein zum Wesen menschlicher
Existenz gehort (Waidosch 1997, 39).

Im Zusammenhang mit dem Thema Leid, spricht Frankl von einer , Tragischen Trias®, die
sich aus Leid, Schuld und Tod, als die tragischen Aspekte unseres Lebens, zusammensetzt
(Frankl 1984, 51). Sinn dieser negativen Aspekte ist es, dass sie in etwas Positives
umgewandelt werden kénnen und sollen: Leid in eine einmalige Leistung, Schuld in eine
Veranderung und das Wissen um den eigenen Tod soll zum Ansporn flr verantwortliches
Handeln werden (a.a.0.). Frankls ,tragischer Optimismus* fordert die Menschen auf, aus
gerade diesen negativen Aspekten das Beste zu machen. Das Leid wird quasi als Test, als
Bewéhrungsprobe flr den Menschen begriffen: Sein Leben hat sich im Leid zu bewé&hren —
Frankl spricht in diesem Zusammenhang vom Menschen als “homo patiens* (a.a.O., 220).
Sinnvoll ist fiir Frankl Leid dann, wenn es den Menschen (ber sich selbst hinausweist, das
heilt, wenn der Mensch nicht um seiner selbst Willen leidet, sondern um eines geliebten
Menschen Willen oder um einer Aufgabe Willen. Wird das Leiden hingegen zum
Selbstzweck, ist es, so Frankl, nichts anderes als Masochismus (a.a.O., 209).

Der Sinn im Leiden soll, &hnlich wie der Sinn des Lebens vom Menschen selbst gefunden
werden — das Leid wird von Frankl als Frage begriffen, auf die der Mensch zu antworten
hat. Die Suche nach der Art des Umgangs mit dem Leid stellt zugleich den Sinn desselben
dar: Der Mensch ist aufgefordert, sich zu positionieren. (a.a.0., 241). ,,Wie einer das ihm
auferlegte Leiden auf sich nimmt — darin, in diesem Wie des Leidens, liegt die Antwort auf
das Wozu des Leidens. Alles kommt auf die Haltung an, auf die Einstellung zum Leiden
So wie die Theologin Solle, unterscheidet auch Frankl zwischen vermeidbarem — also
unnotigem — und unvermeidlichem — also sinnvollem — Leid. Dem vermeidbaren Leid soll
der Mensch mit aller Kraft entgegentreten, denn er hat die Freiheit und vor allem die
moralische Pflicht, zu versuchen, es zu &ndern (a.a.0., 212ff). Die Logotherapie setzt sich
mit dem unverdnderlichen Leid auseinander und versucht dem Menschen dabei zu helfen,
nicht nach dem ,,Warum* des Leides zu fragen, sondern das Leid zu beantworten und trotz
des Leides ,,Ja* zum Leben zu sagen (Waidosch 1997, 44).

Zusammenfassend fordert Frankl also eine aktive Haltung gegentber dem unab&nderlichen
Leid. Leid soll als Chance und Herausforderung angenommen und so fruchtbar gemacht
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werden. So wie der Sinn des Lebens zwar latent vorhanden ist, durch den Menschen aber
selbst gefunden werden muss, so richtet sich auch das Leid als Frage an den Menschen.
Der Mensch ist insofern frei, als er aufgefordert ist, verantwortlich zu entscheiden, mit
welcher Haltung und mit welcher Einstellung er dem unab&nderlichen Schicksal begegnet.
Er allein ist in der Lage, Leid auf der menschlichen Ebene in eine Leistung umzusetzen
(Frankl 1980, 32).

3.1.3 Utilitarismus — eine bioethische Sichtweise

Als relativ junge wissenschaftliche Disziplin hat die Bioethik grol3en Einfluss darauf, wie
sich Gesellschaft und Politik neuen Technologien gegentber positionieren. Ethik-
Kommissionen und Ethik-Ausschiisse findet man heute in fast allen Krankenh&usern,
Universitaten, Forschungseinrichtungen und medizinischen Standesorganisationen, aber
auch im politischen Bereich gewinnt die Meinung von Bioethik-Expertlnnen, welche als
Beraterlnnen von Staaten, Bundesstaaten, Bundesldndern und von internationalen

Organisationen herangezogen werden, immer mehr an Gewicht (Braun 2000, 40).

Als Vertreter einer utilitaristischen Ethik soll hier der umstrittene Ansatz des Philosophen
Peter Singer vorgestellt werden, da er in seinem Buch ,,Praktische Ethik* (1984) gerade
auch auf die Problematik der Abtreibung und Euthanasie im Zusammenhang mit
Behinderung eingeht.

Die utilitaristische Ethik ist die ,,historisch erste und bis heute dominante ethische
Richtung, aus welcher die neue Disziplin der Bioethik mit theoretischen Grundlagen
versorgt wurde” (Braun 2000, 109). Das Ziel einer utilitaristischen Ethik besteht in der
Vermehrung des Gesamtnutzens. Handlungen sind sittlich geboten, ,,deren Folgen fiir das
Gluck aller Betroffenen optimal sind“ (HOffe 2002, 272). Das hat zur Folge, dass dem
Leiden kein Sinn zugeordnet wird, da der Sinn des Daseins in einer Maximierung des
Gliicks gesehen wird. Leid stellt dabei nur einen hinderlichen Faktor dar.

Far Singer ist eine Handlung dann moralisch gut, wenn nach Bertcksichtigung der
Interessen aller, die von dieser Handlung betroffen sein werden, die Handlung gewahlt
wird, die fur alle die besten Konsequenzen hat (Singer 1984, 23), wobei es keine
Gewichtung gibt, um wessen Interesse es sich dabei handelt (a.a.O., 33). Das bedeutet
auch, dass die eigenen Interessen nicht Uber denen von anderen stehen. Singer
berticksichtigt dabei nicht nur die Interessen von menschlichen Wesen, sondern auch die
von nicht menschlichen Wesen und differenziert dabei zwischen Personen und Nicht-
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Personen (a.a.0., 106). Dartber, wer den Status einer Person erhélt, entscheidet nicht die
Zugehdorigkeit zur Spezies ,,homo sapiens®, sondern eine Reihe anderer Kriterien, welche
nicht nur von Menschen, sondern auch von Tieren erfullt werden konnen. Diese
Fahigkeiten sind nicht von Geburt an vorhanden, sondern mussen erst erworben werden
und konnen im Laufe des Lebens genauso wieder verloren gehen — das heil3t, dass das
betreffende Lebewesen seinen Personenstatus verlieren kann.

Zuerst nennt Singer (a.a.0., 72f) in Anlehnung an Jeremy Bentham die Leidensfahigkeit
als zentrales Kriterium des Person-Seins. Ob ein Lebewesen Uberhaupt Interessen haben
kann, hangt seiner Meinung nach davon ab, ob es Leid empfinden kann: ,,Die Fahigkeit zu
leiden und sich zu freuen ist vielmehr eine Grundvoraussetzung daflr, Uberhaupt
Interessen haben zu kdnnen, eine Bedingung, die erflllt sein muss, bevor wir Uberhaupt
sinnvoll von Interessen sprechen kénnen“ (a.a.0.). Es gibt seiner Meinung nach keine
Rechtfertigung, das Leid eines Lebewesens bei der Interessensabwégung nicht in
Erwdgung zu ziehen, doch ist ,,ein Wesen nicht leidensféhig oder nicht fahig Freude oder
Gluck zu erfahren, dann gibt es nichts zu beriicksichtigen* (a.a.0.), das hei3t: Dann hat es
keine Interessen. Die von ihm so genannte Grenze der Empfindungsfahigkeit stellt fur
Singer auch die einzig vertretbare Grenze der Ricksichtnahme auf die Interessen dar
(a.a.0., 73). Hier ist anzumerken, dass die Ursache von Leid fur Singer offensichtlich die
Verletzung von Interessen eines Individuums darstellt. In weiterer Folge spricht er aber
ausschlieBlich von Leid infolge von Krankheit oder Behinderung, wobei er den Begriff
»Leid“ nicht klar vom Begriff ,,Schmerz* trennt.

In Bezug auf die Linderung von Leid, hat nach Singer das gréf3ere Leid Vorrang (a.a.O.,
74). ,Normale* Menschen leiden unter gewissen Umstdnden wegen ihrer geistigen
Féahigkeiten mehr als Tiere, weil sie zum Beispiel alleine aufgrund der Furcht vor gewissen
Ereignissen leiden konnen (a.a.O., 75). Es gibt jedoch auch Menschen (zum Beispiel jene
mit einer geistigen Behinderung), so Singer, die diese Fahigkeiten nicht besitzen und
deshalb ist ihr Leid weniger zu berlicksichtigen. Die ,,geistige Qual* stellt fur Singer einen
Faktor dar, der das Leid vergrofert; dafiir ist aber ein gewisses geistiges Potential
Voraussetzung.

Weitere zentrale Punkte, anhand derer Singer das Person-Sein definiert, stellen
Rationalitat, Autonomie und Selbstbewusstsein dar (a.a.O., 179). Autonomie bedeutet fur
Singer in diesem Zusammenhang, dass die Person féhig ist eine Wahl zu treffen, nach

eigener Entscheidung zu handeln (a.a.0., 115). Auch das Zeitverstandnis eines Wesen,
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welches Voraussetzung dafur ist, dass es Wiinsche fir die Zukunft haben kann, ist ein
weiteres Kriterium (a.a.0., 104).

Singer versucht in der Folge, das Toten von Lebewesen (Menschen und Tieren
gleichermalRen) moralisch zu klassifizieren. Dabei spielt die Unterscheidung zwischen
Personen, blof? empfindenden Wesen und selbstbewussten Lebewesen eine wesentliche
Rolle. Selbstbewusst ist fur Singer ein Lebewesen dann, wenn es féhig ist abstrakt zu
denken, in die Zukunft denken kann und komplizierte Akte der Kommunikation vollziehen
kann (a.a.O., 77f). Dafir ist es Voraussetzung, dass sich dieses Wesen in seiner distinkten
Entitdt bewusst ist und es so Wiinsche hinsichtlich seiner eigenen Zukunft haben kann
(a.a.0., 109). Blol? empfindende Wesen wie zum Beispiel Neugeborene und ,einige
Geisteskranke* haben diese Fahigkeit in den Augen Singers hingegen nicht. Sie sind zwar
bewusst und fahig Lust und Schmerz zu erfahren, sind aber nach Singer (a.a.O., 117) nicht
selbstbewusst und vernunftbegabt und somit nicht als Personen anzusehen. Neugeborene,
welchen nach Singer kein Personenstatus zukommt, da sie die oben genannten Kriterien
nicht erfallen, haben daher seiner Meinung nach ein geringeres Lebensrecht als so manche
Tiere (a.a.0., 169). Das Leben hat, so argumentiert Singer, einen unterschiedlichen Wert,
denn wenn man eine Person toOtet, die Wunsche beziglich ihrer Zukunft hat, dann
durchkreuzt man diese Winsche — handelt also gegen deren Interessen. ,,Totet man eine
Schnecke oder ein einen Tag altes Kind, so durchkreuzt man keine Winsche dieser Art,
weil Schnecken und Neugeborene unféhig sind, solche Winsche zu haben* (a.a.O., 109).
Und an anderer Stelle schreibt Singer Uber das Zeitverstandnis als Kriterium fir ein
Lebensrecht:

»~Wenn ein Wesen unféhig ist, sich selbst als in der Zeit existierend zu begreifen,
brauchen wir nicht auf die Mdglichkeit Ricksicht zu nehmen, dass es wegen der
Verkurzung seiner zukilnftigen Existenz beunruhigt sein konnte. Und zwar deshalb
nicht, weil es keinen Begriff von seiner eigenen Zukunft hat* (a.a.O., 111).

Da fiur Singer Menschen mit einer geistigen Behinderung nicht selbstbewusst sind, haben
ihre Interessen und ihr Leiden weniger Stellenwert als das anderer Menschen, sind diese
weniger wert. Vielmehr sei das Selbstbewusstsein und die Leidensfahigkeit von diesen
ahnlich derer von nichtmenschlichen Lebewesen (a.a.O., 96).

Als weitere Abstufung bedeutet nicht-bewusstes Leben, also dann, wenn ein Lebewesen
»keine bewussten Erlebnisse hat“, dass diesem uberhaupt kein Wert zukommt (a.a.0.,
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128). Es handle sich hierbei um ,leeres Leben, um eine ,unfruchtbare Existenz“ (a.a.O.,
125).

Auch in Singers Praktischer Ethik spielt, wie in jedem utilitaristischem Ansatz, die
Maximierung des ,,Gesamt-Glucks* eine wesentliche Rolle. Als Umgang mit Leid, welches
diesem moglichst groRen Gesamt-Gluck im Wege steht, sieht er seine Beseitigung vor.
Diese Beseitigung des Leides besteht in seinen Ausfiuhrungen in der Beseitigung der
leidenden bzw. Leid verursachenden Wesen, also der Behinderten oder Kranken. Ein
ungeborenes oder ,,unpersonliches” Wesen bezeichnet Singer als bloRes GefaR fur Lust
und Schmerz, welches austauschbar ist (a.a.0., 141). Auch wenn die Tétung eines solchen
die Gliicksmenge im Universum verringert, kann das dadurch ausgeglichen werden, dass
man ein Wesen in die Welt setzt, das ein ebenso glickliches oder sogar gliicklicheres
Leben haben wird (a.a.0., 140). Er spricht in diesem Zusammenhang sowohl das Leid des
ungeborenen oder geborenen Wesens an als auch das Leid der Eltern. Dieses verhinderte
Leid wird gegen das eventuell verhinderte Glick im Leben des getoteten Lebewesens
aufgerechnet. Dieses Argument wendet Singer auch auf die Tétung von Ungeborenen oder
Neugeborenen an. Diesen soll nur der gleiche Wert des Lebens zuerkannt werden wie
anderen Lebewesen auf dahnlichem Stand von Rationalitat, Selbstbewusstheit und der
Fahigkeit zu fuhlen etc. (a.a.0., 168). In diesem Falle scheint auch eine nicht-freiwillige
Euthanasie gerechtfertigt, da diese Wesen nie in der Lage waren, eine Entscheidung
zwischen Leben und Tod zu verstehen beziehungsweise diese zu treffen. Dies gilt
gleichermallen fir Foten, Sduglinge und alte oder kranke Menschen, die diese
Entscheidung nicht (mehr) verstehen kénnen, sowie auch fiir &ltere menschliche Wesen,
die ,,seit Geburt geistig ernsthaft zurtickgeblieben* sind (a.a.O., 178). Die ,,Maximierung
des Gliicks* verdeutlicht Singer in einer Art Rechenbeispiel (a.a.0., 183): Wenn eine Frau
plant, in ihrem Leben zwei Kinder zu bekommen und eines davon ist behindert oder krank,
dann wirde es zur Steigerung der Gesamtsumme des Glicks beitragen, wenn das
behinderte/kranke Kind getotet wirde, um Platz fir ein glicklicheres (nicht-
behindertes/gesundes) Kind zu machen. Das Motiv fur Euthanasie stellt fir Singer also
sowohl die VergrolRerung des Gesamtsgliicks als auch das Beseitigen von Leid dar (a.a.O.,
191). Diese Ansicht kommt in nachstehendem Zitat deutlich zum Ausdruck (a.a.O., 183):

“Sofern der Tod eines geschadigten Sauglings zur Geburt eines anderen Kindes mit
besseren Aussichten auf ein glickliches Leben fiihrt, dann ist die Gesamtsumme
des Gliicks groRer, wenn der behinderte S&ugling getotet wird. Der Verlust eines
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glucklichen Lebens fur den ersten Sdugling wird durch den Gewinn eines
gliicklicheren Lebens fur den zweiten aufgewogen.*

Far Singer ist das Toten eines Menschen dann nicht problematisch, wenn es einerseits der
Gliicksmaximierung dient, andererseits sich dieses Wesen nicht als in der Zeit existierend
begreift. In diesem Fall wirde es kein Leid dadurch erfahren, dass es durch die
Mdglichkeit bzw. VVoraussicht getotet zu werden beunruhigt wirde (a.a.O., 111).

Singer geht es also in seiner Praktischen Ethik eher um die Beseitigung von Leid (durch
die Beseitigung der Leidenden) als um ein Umgehen mit Leid und Leben mit dem Leid. Er
sieht in seiner Position als Utilitarist Leid als zu beseitigendes Ubel und nicht (so wie z.B.:

Frankl) als wesentlichen Bestandteil des Lebens.

3.1.4 Medizinische Sichtweise

Wie in Singers Praktischer Ethik wird auch in der Medizin Leid als zu vermeidendes und
zu bekampfendes Ubel begriffen. Leid und seine Ursachen sind nach medizinischer
Auffassung eng verknupft mit Krankheit. Krankheit verursacht physisches Leid als
Schmerz und psychisches Leid wie z.B. Angst. Der Begriff ,,Leiden* wird in der Medizin
aber nicht nur als Folge von Krankheit angesehen, sondern auch oft synonym mit dem
Begriff Krankheit verwendet. ,,So spricht man sowohl von einer Krebserkrankung als auch
von einem Krebsleiden, oder es ist von einem erblich bedingtem Leiden (z.B. Chorea
Huntington) die Rede* (Bendokat u. Schliiter 2002, 283). Dieser Auffassung von Leid
folgend, fallt die Verhinderung und Reduktion von Leid eindeutig auch in den
Zustandigkeitsbereich der Medizin. Diese Meinung wird auch in der Berufsordnung der
Arztekammer Berlin deutlich, wenn da steht: ,,Aufgabe des Arztes ist es, das Leben zu
erhalten, die Gesundheit zu schutzen und wiederherzustellen sowie Leiden zu lindern und
an der Erhaltung der nattrlichen Lebensgrundlagen im Hinblick auf ihre Bedeutung fur die
Gesundheit der Menschen mitzuwirken“ (Berufsordnung der Arztekammer Berlin 1996,
81(2)). Dieser hauptsachlich somatisch gepréagte Leidensbegriff wird auch in der Erklarung
fur ,,Leidensdruck® im Klinischen Worterbuch deutlich. Unter Leidensdruck versteht man:
,»das subjektive Erleben einer Storung od. Erkrankung als Leiden ...“ (Pschyrembel 1994,
860).

Der Mediziner Loewy hat sich mit ethischen Fragen in der Medizin auseinandergesetzt. Er
schreibt: ,,Arztliches Handeln dreht sich in vielen Fallen um einen leidenden Menschen
und letztendlich ist es eines der Hauptziele der Medizin Leiden zu lindern* (Loewy 1995,
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53). Als Fursprecher fir einen personenzentrierten Ansatz der Medizin und nicht eines
krankheitszentrierten betont er, dass es in der &rztlichen Praxis immer um den leidenden
Menschen gehen solle und nicht nur um unterschiedliche Krankheitsbilder (a.a.O., 53). In
seinen ethischen Uberlegungen dariiber, was die Menschen zu Menschen macht, welche
Merkmale die Menschen einen, kommt er zu dem Schluss, dass das durch gemeinsame
Interessen wie dem Existenztrieb, biologische Vorbedingungen, soziale Triebe,
Freiheitstrieb und den Wunsch, Leiden zu vermeiden, geschieht (a.a.0., 24). Das sind fiir
Loewy die Axiome, auf die sich jede Ethik und alles Handeln berufen muss. ,,Leidensfahig
sein heif3t, sittliche Bedeutung zu haben* (a.a.O., 33). Loewy spricht davon, dass diesen
leidensfahigen Lebewesen ein Primdrwert zukommt. Ein Lebewesen, welches nicht
leidensfahig ist, verfiigt hingegen nur Gber einen Sekundarwert, einen , reflektierten Wert“.
Der Natur und der Gemeinschaft wird auch ein Wert beigemessen, den Loewy als
JPrioritatswert“ bezeichnet (a.a.0.), da Natur und Gemeinschaft alles Ubrige erst
ermoglichen. Dieses Wertesystem ist nach Loewys Meinung in der Medizin anwendbar
und stellt einen Leitfaden dar, um sittlich zu handeln.

Folgt man der Gleichsetzung von Krankheit und Leid, legitimiert dies das medizinische
Eingreifen. Dem Leid wird wie der Krankheit in der Schulmedizin®' kein Sinn zugeordnet.
Die medizinische Umgangsweise mit dem Leid besteht dieser Auffassung folgend darin,
dass Arztlnnen versuchen, Leid mit Diagnose und Therapie zu begegnen und Leid so auf
medizinischem Wege zu beseitigen. Wie bereits angedeutet, erfolgt dieses VVerhindern von
Leid aber im Rahmen der Pranataldiagnostik zumeist durch ein Verhindern der leidenden
Person.

Der medizinische Aspekt von Leid ruckt zunehmend in den Vordergrund, was auch
Waldschmidt (2001b, 19) kritisiert. Sie ist der Meinung, dass nicht jedes Leid gleich
wahrgenommen wird; nicht jedem Leid der gleiche Wert beigemessen wird. Leid werde
vor allem dann als solches wahrgenommen und der Versuch einer Linderung
unternommen, wenn es ,,medikalisierbar” sei. Das heif3t: ,,Das Leid des einzelnen muss in
medizinischen Kriterien beschreibbar sein. Es muss das Individuum betreffen und nicht die

Gesellschaft, es muss einen so genannten Krankheitswert haben, es muss diagnostizierbar

2L In der Alternativmedizin gibt es verschiedene Richtungen, die dem Kranksein sehrwohl einen Sinn
zusprechen. So spricht zum Beispiel Stellmann (2000), ein Arzt der sich auf die natiirliche Behandlung von
Krankheiten bei Kindern spezialisiert hat, davon, dass sich in Krankheiten seelische Néte der Kinder &duf3ern
konnen (a.a.0., 19), die die Kinder sonst nicht artikulieren konnen. Er bezeichnet die ,klassischen
Kinderkrankheiten“, vor allem Masern, Scharlach und Keuchhusten, als Mdglichkeit der Personlichkeits-
Wandlung und -Erneuerung fiir die betroffenen Kinder (a.a.0., 74). In der Zeit der Krankheit finde ein
wichtiger Entwicklungsschritt statt, durch den die Kinder letztlich gestinder wiirden.
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und therapiefahig sein im Rahmen einer Arzt-Patient-Beziehung“ (a.a.0.). Bezogen auf die
Problematik ,,Leid und Behinderung“ bedeutet das, dass psychische und soziale Aspekte
von Behinderung in den Hintergrund riicken und so auch andere Bewaltigungsstrategien
als die Beseitigung des Leids durch Verhindern und Beseitigen der Behinderung von

medizinischer Seite kaum in Betracht gezogen werden.

3.1.5 Heilpadagogische Sichtweise

Die verschiedenen heilpadagogischen Ansétze weisen unterschiedliche Pragungen auf: es
gibt sowohl theologisch, als auch anthropologisch, bioethisch oder medizinisch geprégte
Modelle. So unterschiedlich wie diese Ausrichtungen, sind auch die in der Heilpddagogik
anzutreffenden Ansatze zur Thematik ,Leid und Behinderung®. Im Folgenden werden
verschiedene Diskussionsansatze kurz vorgestellt, um zu verdeutlichen, dass auch
innerhalb der Heilpaddagogik sowohl der Begriff ,,Leid* als auch der Zusammenhang ,,Leid
und Behinderung® und der Umgang damit unterschiedlich wahrgenommen wird und nicht

eindeutig geklart ist.

So ist zum Beispiel fur den Schweizer Heilpddagogen Hanselmann (1941) eine Welt ohne
Leid unvorstellbar (a.a.0., 58). Heilpadagogisches Helfen ist nach Hanselmann (a.a.O., 39)
die Teilhabe am wirklichen Leiden. Er benutzt in seinem Werk hierbei ,,Leiden* sowohl
als Oberbegriff, bezeichnet aber auch verschiedene Krankheiten und Behinderungs-
Phdnomene als Leiden. Das Leiden der Kinder mit einer Behinderung, aber auch das
Leiden der Umwelt an diesen bezeichnet Hanselmann als Motor und Ausldser fur die
Bemihungen. Thr Leiden ist, so wie Leid in den Augen Hanselmanns allgemein, fiir den
Fortschritt fruchtbar (a.a.O., 40). Die zentrale Frage der Heilpadagogik stellt fur
Hanselmann die Frage dar, wie die kommunikative Leistung aussehen muss, die notwendig
ist, damit andere Menschen ihre Leiderfahrung als sinnstiftend erfahren kénnen (Thimm
1985, 135). Fur ihn hat das Leid einerseits Sinn, da er es als leistungssteigernd interpretiert.
Hanselmann vertritt die Auffassung, dass ,uberdurchschnittliche Menschenwerke*
hauptsachlich dem Leiden entstammen (Hanselmann 1941, 132). Leid habe eine generative
Potenz, welche vor allem in der Riickbesinnung auf die eigenen Grenzen und den Weg zur
Erkenntnis des Defekts zu sehen ist (a.a.0., 58). In einer Welt ohne Leiden wirde
Monotonie vorherrschen. Andererseits betrachtet er auch den (gewaltlosen) Kampf gegen
das Leid als sinnvoll. Zum Umgang mit dem Leid meint Hanselmann, dass das Leid aus
dem Geist der Liebe sinnvoll bek&mpft werden solle und nicht durch Gewalt. Fur
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Hanselmann (a.a.0.) stellt so die Tétung eines Leidenden einen inhumanen Akt dar. Der
Lebenswert eines anderen Individuums kann laut Hanselmann nicht von auBen beurteilt
werden, so berichtet er (ber seine Beobachtung, dass Kinder mit einer geistigen
Behinderung gerne leben, obwohl ihnen von AulRenstehenden oft nachgesagt wird, dass sie
sich ,selbst zu Last leben” (a.a.0., 54). Es ergeben sich also fur Hanselmann die zwei
Hauptprobleme, wer den Lebenswert eines Individuums beurteilen darf und nach welchen
MaRstaben dies zu erfolgen hatte.

Fir Hanselmann (a.a.0., 50f) stellt die Religion einen wichtigen Teil in der Heilpddagogik

dar, indem er betont:

»Die Erziehung zur Erkenntnis und zum Bekenntnis des Defekts und die Erfassung
des Sinnes des Leidens und des Leid-machens durch das entwicklungsgehemmte
Kind stellen uns vor Aufgaben, deren Lésung wohl Gberhaupt nur vom religiosen
Standpunkt aus moglich ist, jedenfalls unvergleichlich viel leichter als von irgend
einer Weltanschauung aus“.

Die wiederholende Erneuerung der Frage nach dem Sinn des Leides und des Lebens, das
der Seelsorger durch die Beschaftigung mit entwicklungsgehemmten Kindern erféhrt,
bedeute fir diesen immer wieder Anregung und Forderung fur seine gesamte
seelsorgerische Tétigkeit (a.a.0.). Dieser religiosen Fundierung folgt auch Hanselmanns
Einstellung, dass alle Menschen vor Gott gleich sind und daher auch so zu behandeln sind
(a.a.0., 166).

Um Leid sinnvoll zu bekdmpfen, bedarf es nach Hanselmann, wie gesagt, der Liebe. Diese
Liebe konne in der Leibeskraft bestehen, die aus der Gnade Gottes stammt, denn dabei
gehe es nicht um irgendeinen Profit, den das Ich aus der gegebenen Liebe schlagen kann
(,lch-Wohlergehen®), sondern um reine Liebe, die bis zur Selbstopferung gehen kann
(a.a.0., 2371). Verantwortliches heilpddagogisches Handeln ist folglich getragen von Liebe
und der echten Teilnahme am Leid des anderen (a.a.O., 238).

Mirner (2001, 9) sieht genau darin die Wurzel der problematischen Gleichsetzung von
Behinderung und Leid. Er betont, dass Leid und Behinderung zwar einhergehen kénnen,
Leid aber oft nur sekundar auf die Behinderung zuruickzufihren ist. So wie es Leid ohne
Krankheit oder Behinderung geben kann, so ist es auch nicht zwingend, dass kranke oder
behinderte Menschen leiden (a.a.O., 5). Er sieht die tatsdchlichen Ursachen des Leides in

anderen Faktoren: ,,Die Definition von Behinderung als Diskrepanz zwischen individuellen
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Féahigkeiten und gesellschaftlichen Erwartungen kann Leiden auch als Folge von sozialen
Eingriffen, von Bevormundung und Beherrschung begreifen” (a.a.0., 9).

Das Vorhandensein von Krankheit und Behinderung als offensichtliche ,Leiden*
verursache dem durch Bioethik und Gentechnologie gepragten Menschen Angst und so
wird versucht diese zu bek&mpfen. Ein Moglichkeit dazu wird laut Murner (a.a.O., 6) in

der Prénataldiagnostik gesehen:

»,Das mogliche kiinftige Leiden soll unter der Kontrolle von Pranataldiagnostik und
Praimplantationsdiagnostik prophylaktisch ersetzt werden durch Leidfreiheit und
Normalitat. Die dadurch zum Ausdruck kommende Distanz zum leidenden Menschen
entspricht der bioethischen Debatte der Entgegensetzung von Leiden und
Lebensqualitat.*

Doch Miirner betont, dass trotz dieser Uberbewertung der pradikativen Technologien, Leid
oft wenig oder nur indirekt mit den biomedizinisch objektivierbaren Fakten zu tun hat
(a.a.0.), sondern eben von den sozialen Bedingungen abhangt, auf die der betroffene
Mensch trifft. Er warnt folglich davor, die Auseinandersetzung mit dem Leid und dem
Umgang damit nur einem Bereich, wie zum Beispiel der Genforschung oder der
Sozialtechnologie, zu Uberlassen, da sich dadurch der kulturelle Umgang mit dem Leid
wandeln und vereinseitigen kdnne. Das kann wiederum zur Folge haben, dass sich auch die
Form der Reaktion auf das Leiden verdndert und so Leidende zusétzlich gekrankt werden
konnten (a.a.0., 11).

Die Ansicht, dass Leid als Leiden an der Behinderung durch soziale Faktoren begriindet
ist, ist in der Heilpddagogik hdufig vertreten. So betonte zum Beispiel schon Moor (1965,
259), dass das Leid eines Menschen mit Behinderung eng im Zusammenhang mit der

Reaktion seiner Umwelt auf ihn zu sehen ist.

Thimm (1985) versucht, die heilpddagogische Auseinandersetzung mit dem Thema Leid
auf theologischem Wege anzugehen. Er kritisiert das Auseinanderbrechen der
Beschaftigung mit dem Phanomen Leid in zwei Aspekte. ,,.Die Frage nach dem Wobher, den
kausalen Bedingungen, fallt in die Zustandigkeit wissenschaftlichen Fragens. Fragen nach
dem Wozu, dem Sinn fur mich, fir andere, fallen in den Zustandigkeitsbereich der
Philosophie oder Theologie* (a.a.0., 128). Sinnfragen werden oftmals als nicht
wissenschaftlich etikettiert und da kollektive philosophische oder theologische
Sinngebungssysteme heute nicht mehr zur Verfligung stehen, ist der einzelne zur
individuellen Antwortfindung gezwungen. Diese individuellen Entscheidungen haben aber
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keine Rickbindung mehr an allgemein gultige Deutungsmuster, so Thimm (a.a.0.). Er
stellt die beiden scheinbar kontréren Standpunkte (den theologisch-philosophischen und
den wissenschaftlichen) Uberzeichnet dar: Auf der einen Seite, Leid als gesellschaftlich
verursachtes, welches durch den Menschen selbst mithilfe der Wissenschaft beseitigt
werden soll. Auf der anderen Seite Leid als grundsatzliche Verfasstheit des Menschen, als
zum menschlichen Leben gehdrend, was nur durch einen zukiinftigen transzendentalen
Zustand des Menschen aufgehoben werden kann (a.a.O., 129). Der erste Ansatz flhrt, so
Thimm, zu ,,Uberlebenstechniken wie Leidensumwandlung in Hass, Leidverleugnung,
Leidensvermeidung und —verschleierung, da uns ein Aufheben des Leids nicht gelingt. Die
zweite Sichtweise verunmoglicht ein Reagieren auf das Leid, weil ein Andern desselben
nicht moglich erscheint. Das jeweilige Leid muss als gottgewollt ertragen werden und
»lasst uns die Augen schlielen vor vermeidbaren Leidenstatbestdanden® (a.a.O., 130). Vor
diesen zwei Extrempositionen fordert Thimm eine Ann&herung von Theologie und
Wissenschaft, welche es ermdglichen soll, Leid als Teil des Lebens zu begreifen, aber
trotzdem darauf zu reagieren. Dies ist seiner Meinung nach dann mdoglich, wenn Leiden
und Mitleiden als ,,von uns Menschen zu leistender Beitrag an der Vollendung einer
unfertigen Welt“ begriffen werden (a.a.0., 137). Das Bdse und das Leiden wéren
Ausdruck der unvollendeten Schépfung, quasi des Arbeitsprozesses. Die Aufgabe des
Menschen besteht darin, mit Gott an der Vollendung der Schopfung zu arbeiten (a.a.0.),
wobei die Wissenschaft ein Instrument dafur sein kann.

In Bezug auf Behinderung und Leid schreibt Thimm (a.a.0, 130), dass man sehr wohl
davon ausgehen kann, dass Behinderung mit Leid einhergeht, wenn man der am Anfang
dieses Kapitels (siehe 3.) vorgestellten Definition von Simone Weil folgt. Dies ist aber vor
allem dann der Fall, wenn die physische und soziale Umwelt sich den
Lebenserschwernissen von Menschen mit einer Behinderung gegentiber ablehnend oder
sogar feindlich verhélt. Erst dann werden die Probleme, die Menschen mit einer
(korperlichen oder Sinnes-)Behinderung mit ihrer korperlichen Integritat, der sprachlichen
und/oder physischen Mobilitadt haben, zur Quelle von Leid (a.a.0., 131). Menschen mit
einer geistigen Behinderung werden zumeist sowieso als Leidende wahrgenommen. Damit
man nicht selbst unter dem Leid der anderen zu leiden hat, versucht man so dieses Leid zu
beseitigen. Einerseits soll das durch Therapie, Fruhforderung und Friherkennung
geschehen, andererseits aber auch durch ein Uberbewerten der Faktoren, welche wir als
erfullend oder als Ausdruck unserer Freude verstehen, wie z.B.: berufliche Tatigkeit als
Leidenskompensation oder Bewegungs-, Mal- oder Musiktherapie (a.a.0., 132f).
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Besonders kritisiert Thimm die Euthanasie als konsequenteste und extremste Form der
Ausgrenzung der Leidenden (a.a.0.132). Die Prénataldiagnostik stellt, so kritisiert er,
heute ein Instrument zu ihrer Umsetzung zur Verfugung: ,Hinter der scheinbar
wertneutralen Moglichkeit der Amniozentese (Fruchtwasseruntersuchung), die z.B. die
Diagnose des Down-Syndroms oder von Spina bifida erlaubt, steht die massive Erwartung,
dass dieses geschadigte Leben als nicht lebenswert getotet wird* (a.a.O.).

Thimm erntet fiir seine theologische Orientierung heftige Kritik von Thalhammer (1992),
welcher der Meinung ist, Gott dirfe kein Inhalt einer weltimmanenten Heilpaddagogik sein.
Die Heilpadagogik solle nach Thalhammer nicht auf fachfremde Inhalte zurlckgreifen, da
sie dadurch eine unzuléssige Grenzuberschreitung begehe.

Thalhammer vertritt die Meinung, dass es unmdglich ist, Leid zu teilen. Es kénne kein
gemeinsames oder verstandenes Leid geben, da wir ,,’maR-los’ in der Wahrnehmung und
der Internalisation des Leids des anderen® sind (a.a.O., 6) Es ist uns nur moglich, Teile des
Leids des anderen aufzunehmen und so zum eigenen Leid zu machen, was seine Art des
Umgangs mit Leid darstellt. Folgt man dieser Auffassung, dann trennt Leid die Menschen
eher als es sie vereint. Jeder Mensch ist laut Thalhammer in seinem Leid alleine und bleibt
es auch, weil das Mal? fur das Leid prinzipiell fehlt (a.a.0.). Das, was sich in der konkreten
Erziehungswirklichkeit mit Menschen mit einer Behinderung ereignet, ist, so Thalhammer,
ausschlielich eine subjektive Kategorie des Erlebens und der Wahrnehmung. Diese
gespaltene intersubjektive  Wirklichkeit nicht zu verlassen, bedeute bereits
sonderpédagogisches Handeln (a.a.O., 1). Gespalten sei laut Thalhammer (in Anlehnung
an ein Zitat von K. Rahner) diese Wirklichkeit insofern, als dass einerseits ,,das Nein zum
Leid dieser Welt* fur den Sonderp&dagogen ,unverzichtbare Pflicht* vor dem zu
erziehenden Menschen darstellt — andererseits aber zugleich die ,,gro3te Gefahr, sich an
Schmerz und Krankheit, an Leid und Todesangst, Insult und Isolation des Menschen in
seiner je besonderen Behinderung vorbeizustehlen“ (a.a.O., 20f, H. O.). Das Nein zum
Leid dieser Welt kann nur darin bestehen, den Leidenden dabei zu helfen, ihr Leid so zu
»Schultern, dass sie es nicht einsam in Bitterkeit und Verzweiflung zu tragen versuchen,
sondern Erwartungen auf intersubjektives Erleben und interpersonale Wahrnehmung
immer noch als bedeutsamer erachten, als das Schweigen oder den selbstentschiedenen
Ruckzug in die Einsamkeit (a.a.0., 21)
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Diese Auffassungen, die verkiirzt zusammengefasst die Meinung widerspiegeln, dass Leid
und Behinderung nicht bzw. nicht bedingungslos gleichgesetzt werden kénnen und sowohl
Leid als auch Behinderung als Bestandteil des Lebens wahrgenommen werden sollten,
stehen in enormen Widerspruch zu radikaleren Ansichten, wie sie zum Beispiel vom
Heilpddagogen Anstotz (1993, 1990) vertreten werden. Seine Auffassung entspricht im
Wesentlichen der unter 3.1.4 vorgestellten Ethik von Singer und wird von einem Groliteil
der Heilpaddagoglnnen (Bonfranchi 1993, Bleidick 1990, Stolk 1988 u.v.m.) abgelehnt.

3.2 Gegenuberstellung
Um die Unterschiede in den verschiedenen Erkldrungsmodellen noch deutlicher
hervorzuheben, werden in diesem Kapitel die vorgestellten Ansdtze in den Kriterien
Ursachen, Sinn und Umgang mit Leid gegenlbergestellt, da diese drei Aspekte die
wesentlichen in der Leidfrage darstellen. Diese Gegenuberstellung bezieht sich nur auf die
bisher rezipierten Texte.

Die Art und Weise, wie dem Leid begegnet wird, ist wesentlich von den angenommenen
Ursachen fur dieses Leid abhéngig. Sieht man die Ursachen in nicht-welt-immanenten
Faktoren — wird zum Beispiel Gott als Urheber des Leids gesehen —, erfordert dies eine
andere Reaktion auf das Leid, als wenn man dieses als sozial verursacht interpretiert. Ein
weiterer Einflussfaktor darauf, wie dem Leid begegnet wird, stellt die Frage dar, inwieweit
Leid sinnvoll ist oder sein kann. Die Sinngebung wiederum ist auch abhangig von der
antizipierten Ursache. Die drei Aspekte bedingen sich also gegenseitig.

Die unterschiedliche Wahrnehmung der Ursachen von Leid wird schon oft innerhalb einer
Disziplin deutlich. So sucht etwa die Theologie die Ursachen sowohl in Gott, als
Bestrafung oder Prifung etwa, aber auch der Mensch selbst wird in seiner
Unvollkommenheit als Leidverursacher wahrgenommen, wenn er etwa durch seine Slinden
anderen Leid zufugt. Die Theologin Soélle (1993, 133) spricht sich gegen eine totale
Verlagerung der Verantwortlichkeit ins Transzendentale aus, sie betont &hnlich wie die
Heilpddagogen Mirner (2001, 9), Moor (1965, 259) und Thimm (1985, 131), dass das Leid
sehrwohl auch sozial mitverursacht also auch verénderbar ist.

Im Gegensatz dazu werden seitens der Medizin sowie vom Bioethiker Singer Krankheit
und Behinderung als die Leid verursachenden Momente fokussiert.
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Frankl sucht nicht nach den Ursachen von Leid, sondern er geht vielmehr davon aus, dass
das Leid ein inh&renter Bestandteil des menschlichen Lebens ist, das Leben ohne Leid also
nicht vorstellbar ware. Er geht sogar soweit, vom Menschen als ,homo patiens* zu
sprechen (Frankl 1984,220).

Ahnlich unterschiedlich gestaltet sich auch die Suche nach dem Sinn im Leid seitens der
verschiedenen Disziplinen und ihren Vertreterlnnen. Die Schulmedizin und der Bioethiker
Singer schreiben dem Leid schlichtweg keinen Sinn zu. Leid stellt fur Singer (1984, 183)
lediglich ein der Steigerung des Gesamtgliicks im Wege stehendes Hindernis dar, welches
es zu beseitigen gilt, auf welche Weise auch immer. Hier wird auch der Widerspruch
deutlich, welcher sich in dieser Haltung verbirgt: Einerseits ist die Fahigkeit zu leiden fur
ihn Voraussetzung, um uberhaupt Person zu sein, also ein wesentlicher Bestandteil der
Personalitat, andererseits geht es aber um ein unbedingtes Vermeiden des Leids. Fur die
Medizin verhélt es sich &hnlich, ndmlich dass Leid (verursacht durch bzw. gleichgesetzt
mit Behinderung und Krankheit) dem Ideal der Gesundheit entgegensteht.

Frankl (1984, 209) und Solle (1993, 173) betonen, dass es wichtig ist, um einer Sache oder
um eines Menschen Willen zu leiden, damit das Leid einen Sinn hat. Erst dann kdnne der
Mensch davon profitieren und am Leid wachsen.

Der angestrebte Umgang mit dem Leid ist, wie bereits erwéhnt, stark von der Sinngebung
und den angenommenen Ursachen abhéngig. Folgt man dem theologischen Ansatz, dass
alles, also auch das Leid, in Gott begriindet ist, sei es als Prufung, als Strafe oder auch als
Beitrag des Menschen zur ,,noch nicht vollendeten Schépfung® (Thimm 1985), werden
Sinn und Lo6sungsstrategien auch in nicht-weltimmanenten Inhalten gesucht, was eine
zumeist passive Haltung dem Leid gegeniiber zur Folge hat. Die Theologin Solle kritisiert,
dass aus dieser transzendentalen Fokussierung und aus der oftmals von Seiten der
Theologie gedulRerten Forderung, Leid misse unter allen Umsténden ertragen werden, ein
stilles Erleiden sei erwinscht, ein Fatalismus zu entstehen droht (1993, 27), der in
Lethargie miindet. Weiter ist sie der Meinung, dass ein Glaube an den Sinn von Leid die
Entwicklung von Mitleid unmdglich macht (a.a.O., 193). S6lle und Frankl sind sich darin
einig, dass Leid einen wesentlichen Bestandteil des menschlichen Lebens darstellt und der
Mensch aufgefordert ist, darauf zu reagieren. Solle betont, ahnlich wie Murner (2001, 9)
und Moor (1965, 259), welche die sozialen Komponenten von Leid als ausschlaggebend
empfinden, dass das Ausmal} des empfundenen Leids stark davon abhangig ist, auf welche
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soziale Umwelt der Leidende trifft. Durch eine Verénderung der sozialen Gegebenheiten
konne folglich auch die Intensitat des Leids verringert werden (Solle, 1993, 133). Auch
Frankl (1980, 241) ist der Meinung, dass durch die Entscheidung, welche Haltung man
dem Leid gegeniiber einnimmt, das Leid selbst verédndert werden kann.

Auch der Heilpddagoge Hanselmann betrachtet den Kampf gegen das Leid als sinnvoll,
betont dabei aber, dass dieser gewaltlos stattfinden soll und spricht sich damit eindeutig
gegen jede Form der Euthanasie aus (1941, 58). Wie auch in der Theologie sieht er die
richtige Art, um auf Leid zu reagieren, in Liebe und Mitleid (a.a.0., 238).

Der Bioethiker Singer gibt auch an, aus Mitleid zu den Leidenden und zur leidenden
Umwelt zu handeln, indem er betont, dass ein seiner Meinung nach nur leidvolles Leben,
wie es mit einer geistigen Behinderung mdglich ist, doch wohl kaum lebenswert sein kann
(1984, 181f). Dieses von aullen als nicht-lebenswert identifizierte Leben kénne somit auch
ohne Bedenken beendet werden. Fir Singer stellt also ein Beseitigen des leidenden
Lebewesens den angebrachten Umgang mit dem Leid dar und er empfindet ein derartiges
Handeln als einen Dienst an der Menschheit, da die Gesamtsumme des Glucks so erhoht
werden kdnne. Wéhrend Theologie und Logotherapie vorschlagen, dem biologischen bzw.
dem nicht aufhebbaren Leid mit Mitleid und Hilfe zu begegnen, wird dieses bei Singer zu
einem ,todlichen Mitleid“, wie Dorner es im Zusammenhang mit Euthanasie im Dritten
Reich nannte (D6rner 2002).

In der Medizin wéhlt man eine ganz dhnliche Weise, um auf das Leid zu reagieren. Leid
soll beseitigt und wo nicht moglich gelindert werden. Wie Loewy (1995, 53) kritisiert,
gerat dabei immer mehr der Mensch als Ganzheit aus dem Blick und arztliches Tun befasst
sich nur mehr mit Krankheiten und immer weniger mit dem Menschen. Als Folge davon
halt das Vermeiden von Leid um jeden Preis auch in der Medizin immer mehr Einzug und
ahnlich wie in Singers Theorie wird dort, wo Leidminderung auf medizinischem Wege
nicht moglich scheint, das ,Symptom*“ Leid mitsamt seinem Trager/seiner Tragerin
beseitigt oder zumindest am Leben gehindert.

Das ldeal der leidfreien Gesellschaft, welches von Seiten der Medizin und von Utilitaristen
wie Singer verfolgt wird, wird von Frankl, vielen Heilpddagoglnnen und auch
Theologlnnen wie Solle abgelehnt, welche appellieren, dem Leid einen Platz im
menschlichen Leben und in der Gesellschaft einzurdumen. Solle (1993, 52) schreibt hierzu:

»ES Ist zu fragen, was aus einer Gesellschaft wird, in der bestimmte Formen von Leiden
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kostenlos vermieden werden, ... in der die Behinderten und Kranken schnell aus dem

Hause und die Toten schnell aus dem Gedachtnis kommen.*

3.3 Folgen der unterschiedlichen Wahrnehmung von Leid auf die Bewertung von
Behinderung

Die unterschiedlichen Arten mit Leid umzugehen, resultieren auch in verschiedenen
Wegen mit Behinderung umzugehen, so man davon ausgeht, dass Behinderung mit Leid
einhergeht. Wie bereits erwahnt, kommt es hdufig sogar zu einer Gleichsetzung von
Behinderung und Leid bzw. wird zumeist davon ausgegangen, dass ein Leben mit
Behinderung ein Uberwiegend leidvolles ist (Bendokat u. Schluter 2002, 285). Geht man
von den Annahmen Frankls und auch der Theologie aus, dass Leid einen wesentlichen
Bestandteil der menschlichen Existenz darstellt, so bedeutet das, dass das fur alle
Menschen gelten muss, behinderte wie nicht-behinderte. Was wiederum bedeutet, dass es
nicht legitim ist, das Lebensrecht eines Menschen mit der Begriindung zu beschneiden,
dass er leidet oder ein anderer durch ihn leiden wirden. Die Leidensfreiheit kann dieser
Auffassung folgend kein angestrebtes Ziel sein, da das Leid einen inhédrenten Teil des
menschlichen Lebens darstellt. Das Recht auf Leben kann also auch in ein Recht auf
Leiden umformuliert werden. Auch Dederich (2000, 72) fordert, die Existenz von Leid,
Behinderung und Krankheit als Teil des menschlichen Lebens anzuerkennen. Hierbeli
betont er aber ausdricklich, dass Behinderung und Leid nicht gleichzusetzen sind.
Anhangerinnen dieser Auffassungen (wie sie hier exemplarisch von Frankl und Solle
vertreten werden) werden folglich Menschen mit Behinderung und ihrem Leid, wie allen
anderen leidenden Menschen auch, mit Mitleid und Hilfe begegnen.

Wenn in der medizinischen Denkweise allerdings Krankheit und Leid gleichgesetzt und als
zu vermeiden angesehen werden, hat das andere, radikalere Folgen fiir Menschen mit einer
Behinderung. Wie Strachota (2002, 307f) aufzeigt, wird von Seiten der Medizin und
Humangenetik, Behinderung als Krankheit wahrgenommen. Kommt hierzu noch die
Gleichsetzung von Behinderung und Leid, welches zu lindern und verhindern
Medizinerlnnen aufgerufen sind (siehe 3.1.4), erscheint es folgerichtig, dass Behinderung
als in den Zusténdigkeitsbereich der Medizin fallend begriffen wird. Die Gleichsetzung
von Leid und Behinderung einerseits und Krankheit und Behinderung andererseits hat zur
Folge, dass die somatische und genetische Abweichung als das Leid bzw. das Leid
verursachende Moment angesehen und als Ansatzpunkt gehandhabt wird. Welchen
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Einfluss die sozialen Rahmenbedingungen, auf die der betroffene Mensch trifft, auf das
Erleben der Behinderung bzw. des Leids haben, wird in dieser Betrachtungsweise vollig
auller Acht gelassen. Die naturwissenschaftlich orientierte Medizin versucht also, am
somatischen Aspekt anzusetzen und verliert leider oft den Menschen selbst aus dem Blick,
was auch die Kritik Loewys darstellt (siehe Kapitel 3.1.4). Arztinnen sollten folglich
versuchen, auf diagnostizierte Behinderungen mit Therapie zu reagieren, da viele
Behinderungen aber in dem Sinne nicht ,heilbar* und eine Therapie oft nur eingeschrankt
(und dann meist nur um eine ,,Folgeerkrankung“ zu heilen) méglich ist (siehe Kapitel 1.4),
ist der Handlungsspielraum der Arztinnen gering. Fir (ungeborene) Menschen mit
Behinderung hat dies fatale Folgen: Der Schwangerschaftsabbruch wird von
Medizinerlnnen als ,.therapeutische Konsequenz* angesehen (Beck-Gernsheim 1991, 119).
Folgt man einer utilitaristischen Weltanschauung, wie sie zum Beispiel von Singer (1984)
représentiert wird, hat die Wahrnehmung von Behinderung als tberwiegend leidvolles
Leben noch weitaus radikalere Konsequenzen. Wie es in der medizinischen Praxis durch
die dargestellte selektive Wirkung der Pranataldiagnostik schon geschieht, schlagt auch
Singer die Selektion von Menschen mit Behinderung bereits im Mutterleib vor, um
weiteres Leid zu vermeiden. Singer geht aber sogar noch weiter, indem er diese
Vorgehensweise auch fiir bereits geborene Menschen vorschlagt. Allerdings begriindet er
in seinem Ansatz nicht, wie er zu der Annahme kommt, dass ein Leben eines Menschen
mit einer schweren geistigen Behinderung leidvoller sein soll bzw. unertraglich leidvoller
sein soll, als das Leben irgendeines anderen Menschen. Sehr wohl betont er aber das Leid
und die Mihe, die ein Versorgen eines solchen Menschen bedeutet.

Wahrend das Mittel zur Leidbeseitigung bzw. -bewadltigung in der Medizin die Therapie
und in der Logotherapie die aktive Haltung gegentber dem Leid darstellt, stellt fur
Theologie und Heilpadagogik nach Hanselmann Mitleid das geeignete Mittel dar, um auf

Leid zu reagieren.

Die Handlungsoptionen, die die jeweilige Betrachtungsweise aufzeigen, beeinflussen auch
wesentlich die Wahrnehmung des Phdnomens Behinderung. Wird Behinderung (so wie
zumeist) als Leid wahrgenommen und ist die Reaktion auf Leid eine unbedingte
Vermeidung und Verhinderung desselben, bedeutet das, dass Behinderung auch als zu
verhindernd begriffen wird und somit ein Leben mit Behinderung auch eine eindeutig
negative Zuschreibung erfédhrt. So wird nicht nur die Behinderung selbst als negativ
bewertet, sondern mit ihm der Mensch, der dieses Merkmal tragt. Fasst man Leid hingegen
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als (wesentlichen) Bestandteil des menschlichen Lebens auf und versucht man darauf mit
einer aktiven Haltung bzw. mit Leibe und Zuwendung zu reagieren, so fallt die negative
Zuschreibung weg und es wird moéglich, den leidenden Menschen, auch den Menschen mit

Behinderung, so sie denn leiden, mit Respekt zu begegnen.
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4. Down-Syndrom

Das Down-Syndrom beruht auf einer numerischen Verdnderung des Chromosoms 21, der
haufigst auftretenden Chromosomenveranderung, die zu einer geistigen Behinderung fihrt.
Durchschnittlich tritt ein Down-Syndrom bei 700 Lebend-Geborenen ein Mal auf
(Tariverdian1998, 491).

Der englische Psychiater Langdon Haydon Down beschrieb 1866 zum ersten Mal das
Erscheinungsbild der, wie er es nannte, mongoloiden Idiotie, welche er somit von anderen
Formen geistiger Behinderung abgrenzte. Er glaubte, dass es sich bei dem Down-Syndrom
um einen Rickfall in eine entwicklungsgeschichtlich friihere Form handle — ndmlich in die
der Mongolen. Diese Theorie wurde jedoch schon Anfang des 20. Jahrhunderts wieder
verworfen, da verschiedene Wissenschaftler nachweisen konnten, dass das Down-Syndrom
in allen Ethnien und Rassen vorkommt (Tamm 1994, 12). Trotzdem ist das Down-
Syndrom immer noch vor allem unter dem, als rassistisch zu bewertenden, Ausdruck
»Mongolismus* bekannt. Heute ist man bemdht, aus Respekt vor dem Volk der Mongolen
und aufgrund der Missverstandlichkeit des Begriffes (da das Down-Syndrom nichts mit
dem mongolischen Volksstamm zu tun hat) von diesem Ausdruck Abstand zu nehmen
(Tamm 1994, 12).

Trotz des relativ spaten Zeitpunkts der ersten Beschreibung des Down-Syndroms ist davon
auszugehen, dass es dieses schon immer gegeben hat. Darauf weisen Schadelfunde aus
dem 7. Jahrhundert v. Chr. hin, welche die fir das Down-Syndrom typischen Merkmale
aufweisen (a.a.0., 83) oder auch altagyptische Kunstfiguren, die etwa 100 v. Chr.
entstanden sein durften, bei welchen die typischen Gesichtsmerkmale des Down-Syndroms
erkennbar sind (Tariverdian 1998, 491).

Bis zum Jahr 1959 ging man von unterschiedlichen Ursachen flr das Auftreten des Down-
Syndroms aus. Einerseits glaubte man in einer Schadigung des Keimplasmas die Ursache
gefunden zu haben, andererseits zog man auch umweltbedingte Fruchtschédden in
Erwdgung (Tamm 1994, 84). Im Jahr 1959 fanden dann drei Forschungsgruppen
unabhdngig voneinander ein berzéhliges Chromosom in den Zellen von Menschen mit
Down-Syndrom (a.a.0.). Lejeune konnte mit seinen Mitarbeitern schlielich die Trisomie
21, also ein Uberzéhliges Chromosom 21, als genetische Ursache fir das Down-Syndrom
nachweisen (Tariverdian 1998, 491). Der erste Bericht iber ein prénatal diagnostiziertes
Down-Syndrom wurde 1968 veroffentlichet (Strachota 2002, 187).

71



Matr. Nr. 0106254
Leidvermeidung durch Préanataldiagnostik?

4.1 Genetische Ursachen des Down-Syndroms

Die Ursache des Down-Syndroms ist eine numerische Chromosomenverénderung.
Ublicherweise hat ein Mensch in jeder seiner Korperzellen 46 Chromosomen (22 Paare
plus 2 Geschlechtschromosomen), auf welchen die genetische Information gespeichert ist.
Ein Chromosom jedes Paares stammt von der Mutter, eines vom Vater (Tamm 1994, 14).

Bei 95% der Menschen mit Down-Syndrom liegt eine freie Trisomie vor (Tariverdian
1998, 492). Diese Chromosomenveranderung entsteht bei den Reifeteilungen der
Geschlechtszellen. Normalerweise trennen sich die beiden identen Teile eines
Chromosomenpaares bei der ersten Reifeteilung, sodass jede Tochterzelle die Halfte eines
Paares erhdlt. Manchmal passiert es aber, dass sich ein Paar nicht trennt und beide Teile
des Chromosomenpaares in die selbe Zelle wandern (Non-disjunction). Eine Zelle enthalt
also 24, die andere nur 22 Chromosomen anstatt der Ublichen 23. Wenn nun bei der
Befruchtung eine Zelle mit 24 Chromosomen mit einer normal-geteilten Zelle mit 23
Chromosomen verschmilzt, entsteht ein Organismus mit 47 Chromosomen - ein
Chromosom liegt drei mal vor und man spricht von einer Trisomie (Langman 1980, 8).

Bei einem Down-Syndrom liegt das genetische Material des 21. Chromosoms ganz oder
teilweise dreimal statt zweimal vor. Da das Down-Syndrom mit zunehmenden Alter der
Mutter haufiger auftritt, nimmt man an, dass die Non-disjunction bei der Reifeteilung der
mutterlichen Geschlechtszellen und nicht bei der des Vaters passiert (a.a.O., 106). Es gibt
aber auch andere Quellen, die sehrwohl eine Verbindung zwischen véterlichem Alter und
der Wahrscheinlichkeit des Auftretens eines Down-Syndroms erkennen wollen (Tamm
1994, 16).

Etwa 3% der Menschen mit Down-Syndrom weisen eine Translokationstrisomie auf
(Tariverdian 1998, 492). Das zusatzliche Genmaterial liegt hier nicht in Form eines freien
Chromosoms vor, sondern ist an ein anderes Chromosom gebunden. Die Zellen enthalten
zwar wie ublicherweise 46 Chromosomen, eines davon ist aber ungewdhnlich grol3, da es
eigentlich aus zwei Chromosomen besteht. Diese Form der Trisomie kann sowohl spontan
bei der Entstehung von Ei- bzw. Samenzelle auftreten, kann aber auch auf eine
Translokation in balancierter Form bei den Eltern beruhen (a.a.0.). Dies bedeutet, dass bei
einem betreffenden Elternteil zwar nur zwei Chromosomen 21 vorliegen, eines davon aber
an ein anderes Chromosom angeheftet ist. Es besteht also eine Translokation ohne
uberzéhliges Genmaterial. Der betroffene Elternteil hat selbst keine Trisomie, fir die
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Kinder besteht aber ein erhohtes Wiederholungsrisiko, da das angehangte Chromosom 21
mit seinem ,,Partner” gemeinsam in die Keimzelle wandern muss, wo sich aber bereits das
andere freie Chromosom 21 befinden kann. Die Trisomie bei einer balancierten

Translokation eines Elternteils ist also erblich (Tamm 1994, 16ff).

Bei etwa 2% der Menschen mit Down-Syndrom liegt ein Mosaikbefund — eine partielle
Trisomie vor (Tariverdian 198, 492). Diese Menschen besitzen neben den Zelllinien mit
Trisomie 21 auch Zellen mit einem ausgewogenen Chromosomensatz. Der Grund dafur
wird darin vermutet, dass ein Teil der Zellen das tberzéhlige Chromosom 21 wieder
verliert. Die Klinischen Merkmale und der Grad der geistigen Behinderung variieren bei
dieser Art des Down-Syndroms stark (Tamm 1994, 19).

Seit den Anfangen der Préanataldiagnostik bis heute steht die ,rechtzeitige* Entdeckung
eines Down-Syndroms im Mittelpunkt. Die so genannte ,,Pravention” des Down-Syndroms
besteht im selektiven Abbruch der Schwangerschaft eines Kindes mit Down-Syndrom
(Baldus 2006, 28f). Der Anteil der prénatal diagnostizierten Foten mit einem Down-
Syndrom lag zwischen 1994-1999 laut Lenhard (2003, 168) bei 72,5%. Er beruft sich hier
auf Daten einer Studie von Stoll, Alembik, Dott und Roth aus dem Jahre 2002, welche
zwar im Norden und Osten Frankreichs gesammelt wurden, aber, laut Lenhard (a.a.0.167),
auf Deutschland uUbertragbar seien. Die Abbruchsrate bei prénatal nachgewiesenem
Vorliegen eines Down-Syndroms beim Ungeborenen betrdgt laut der Metastudie von
Lenhard 91,5% (a.a.0., 171). Strachota (2002, 300) spricht in Berufung auf eine
Informationsbroschure der Beratungsstelle Cara sogar von einer Abbruchrate von 98% bei
der Diagnose Down-Syndrom.

Lenhard (2003, 174) &uBert sich zu der daraus resultierenden Tatsache, dass immer

weniger Menschen mit Down Syndrom zur Welt kommen, wie folgt:

»Zusammenfassend lasst sich sagen, dass pranataldiagnostische Untersuchungen
immer h&ufiger in Anspruch genommen werden. Die Prézision der
Untersuchungsinstrumente nimmt fortlaufend zu und der Anteil der Foten, die nach
einem positiven Befund abgetrieben werden, steigt ebenfalls oder stagniert auf
hohem Niveau. Sterben also Menschen mit Down Syndrom aus, wie es Bonfranchi
(1996) pointiert formuliert hat? Solange nicht jede Schwangerschaft intensiv
Uberwacht wird und jede Frau mit positivem Befund einen Abort durchfiihren lasst,
trifft dieses Szenario sicher nicht ein. Allerdings ist bereits jetzt abzusehen, dass
Menschen mit Down-Syndrom zunehmend aus unserer Gesellschaft schwinden
werden.*
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4.2 Merkmale und Entwicklung

Es gibt unterschiedliche Merkmale, die auf ein Down-Syndrom hinweisen, diese miissen
aber nicht alle obligatorisch bei jedem Menschen mit einem Down-Syndrom anzutreffen
sein. Darlber hinaus treten diese Merkmale in unterschiedlichen Ausprédgungsgraden auf,
was dazu fiihrt, dass die Bandbreite der Erscheinungsformen und der fur die Betroffenen
moglichen Entwicklungsmoglichkeiten sehr groR ist (Haverman 2007, 85). Alle der im
Folgenden angefiihrten Merkmale konnen auch bei Menschen ohne Down-Syndrom
vorkommen, das heil3t, dass jedes dieser Merkmale gesondert fur sich noch kein Hinweis
auf das Vorliegen eines Down-Syndroms darstellen muss.

Die offensichtlichsten Merkmale, stellen die korperlichen Besonderheiten von Menschen
mit Down-Syndrom dar. Die meisten dieser Menschen sind relativ klein (a.a.0.). Die
Augen sind meist schrédg gestellt und weisen einen Epikanthus (Hautfalte am inneren
Augenwinkel) auf (Tamm 1994, 25). Ihre Hande sind meist breit und die Finger eher kurz
und oftmals ist auch eine so genannte Vierfingerfurche zu finden (a.a.0.). Darunter
versteht man eine durchgehende Furche auf der Hand-Innenseite, die parallel zu den
Fingergrundgelenken verlauft und vom kleinen bis zum Zeigefinger reicht. Diese tritt bei
40% der Menschen mit Down-Syndrom auf, aber nur bei 4% der restlichen Bevolkerung
(Pschyrembel 1994, 1637). Die FulRe wirken meist gedrungen und oft weisen diese einen
vergroRerten Abstand zwischen der ersten und der zweiten Zehe auf (Havermann 2007,
85). Auch Bushfield-Flecken (weil3e Flecken am Rande der Iris) kénnen bei Menschen mit
einem Down-Syndrom gehduft auftreten (Tamm 1994, 25).

Bei vielen Menschen mit Down-Syndrom ist eine Muskelhypertonie, also eine geringe
Muskelspannung, vorhanden, wovon die gesamte Muskulatur in unterschiedlicher
Auspragung betroffen ist. Diese Hypotonie hat spater oft Folgen in der Mobilitat und der
Motorik (Havermann 2007, 85) Dies betrifft auch die Mundmotorik, weshalb die
Sprachentwicklung auch negativ beeinflusst werden kann (Tamm 1994, 25).

Dartiiber hinaus gibt es andere Gesundheitsprobleme bzw. Krankheiten, die bei Menschen
mit Down-Syndrom geh&uft auftreten. So sind zum Beispiel HOr- und Sehstérungen,
Herzfehler und Leukamie tberproportional vertreten. Weiters trete Hepatitis B, Bronchitis,
Alzheimer sowie ein Verschluss des Zwolffingerdarms gehduft auf (Havermann 2007, 85).

Die geistige Entwicklung von Menschen mit Down-Syndrom weist eine ebenso grolie
Variabilitat auf, wie die korperlichen Manifestierungen. Menschen mit Down-Syndrom
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erreichen zumeist einen 1Q zwischen 25-75 (Tariverdian 1998, 492); das Spektrum der
geistigen Entwicklungsfahigkeit ist also sehr weit. Sie reicht von einer schweren geistigen
Beeintrachtigung bis zu einem leichteren Grad der Retardierung (a.a.O., 77). Bis zum
dritten Lebensjahr verlauft die geistige Entwicklung eines Kindes mit Down-Syndrom
etwa halb so schnell wie die eines nichtbehinderten Kindes, dann verlangsamt sich das
Tempo auf etwa ein Drittel (Havermann 2007, 85). Kinder mit Down-Syndrom lernen in
den ersten Lebensjahren so wie alle anderen Kinder viele unterschiedliche Fahigkeiten (so
wie zum Beispiel Grob- und Feinmotorik, Wahrnehmung, Sprache, Sozialverstandnis),
wobei sie in den meisten Fallen langsamer lernen als nicht-behinderte Kinder im selben
Alter. Aus diesem Grund weisen sie zumeist Entwicklungsriickstdnde in einem oder
mehreren Bereichen auf, das heil3t: Sie stehen oft in den entsprechenden Bereichen auf
dem Entwicklungsniveau eines jiingeren nichtbehinderten Kindes (Tamm 1994, 74). Der
Unterschied in der Entwicklung von nichtbehinderten Kindern und Kindern mit Down-
Syndrom wird dabei mit zunehmenden Alter groRer, da laut Selikowitz (1992, 50) ein Kind
mit Down-Syndrom jede Entwicklungsstufe etwas spéater als ein nicht-behindertes Kind

erreicht und auf dieser etwas langer stehen bleibt.

Die sprachliche Entwicklung verlauft verzdgert, was einerseits eine Auswirkung der
oftmals auftretenden Horprobleme sein kann, andererseits weisen Kinder mit einem Down-
Syndrom ein kurzes auditives Gedachtnis auf (Havermann 2007, 85). Das bedeutet, dass
sie sich an Gehortes nicht so lange erinnern kénnen, wie etwa an etwas Gelesenes oder
Gesehenes. Das hat zur Folge, dass Sdtze oder Grammatik schwerer imitiert werden
konnen. Dazu kommt die sich langsamer entwickelnde Sprechmotorik, welche das
Imitieren von Wortern und Lauten bzw. das verstdndliche Artikulieren von Wortern
erschwert. Die Ursachen dafir liegen auch in der oben bereits erwéhnten Hypotonie
(a.a.0.). Es ist allerdings zu beachten, dass das Sprachverstandnis zumeist weit tber dem
expressiven Sprachgebrauch liegt.

Die oftmals eingeschrankte bzw. verzégerte Entwicklung der Motorik, welche bei Kindern
mit Down-Syndrom auftritt, ist sowohl auf die Hypotonie als auch auf die h&ufigen
gesundheitlichen Probleme zuriickzufiihren (a.a.0.).

Als typische Wesensziige von Menschen mit Down-Syndrom werden oft ihre Offenheit
gegenliber anderen Menschen, ihre Vorliebe fur Musik und ihr groRes
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Anlehnungsbedurfnis, das hei3t die Suche nach korperlicher N&he, genannt (Tamm 1994,
77). In Verhéltnis zu ihren anderen F&higkeiten werden Menschen mit Down-Syndrom
oftmals recht hohe soziale Kompetenzen attestiert (Dittmann 1982, 282).

4.3 Therapie und Forderung

In den letzten Jahren ist es gelungen, die Lebenserwartung und die
Entwicklungsmoglichkeiten von Menschen mit Down-Syndrom deutlich zu verbessern.
Lag die Lebenserwartung um 1950 noch bei neun Jahren, so ist sie heute auf bis zu ca. 60
Jahre gestiegen (Havermann 2007, 85). Dies ist auf die verbesserte medizinische
Versorgung und Vorsorge zuruckzufiihren. So wurden gleich nach der Geburt sozusagen
die Startvoraussetzungen fur Babies, die mit Down-Syndrom zur Welt kommen, deutlich
verbessert, indem die Behandlungsmoglichkeiten fir die oftmals auftretenden Herzfehler
bzw. die Fehlbildungen des Magen-Darm-Traktes verbessert wurden. Uber die
medizinische Versorgung hinaus bieten die unterschiedlichsten Forderprogramme
Menschen mit Down-Syndrom eine Verbesserung ihrer Lebensqualitdt und ihrer
Zukunftschancen. Die folgende Darstellung einiger dieser Mdglichkeiten stellt keinen
Anspruch auf Vollstandigkeit, sondern soll lediglich einen Auszug aus den vielen
Mdglichkeiten und Angeboten dar.

4.3.1 Fruhférderung

Der Frihforderung von Kindern, welche Entwicklungsverzégerungen aufweisen bzw. bei
welchen solche zu beflrchten sind, hat in den vergangenen Jahren zunehmend an
Bedeutung gewonnen. So wird versucht, auch Kinder mit Down-Syndrom zu einem
moglichst frihen Zeitpunkt gezielte Fordermanahmen zukommen zu lassen. Dabei ist es
aber wichtig, dass die angebotene Férderung der Leistungsfahigkeit des einzelnen Kindes
angepasst ist (Tolksdorf 1994, 61), das heilt einen hohen Grad an Individualisierung
erfahrt. Die Frihforderung von Kindern mit Down-Syndrom umfasst alle

Entwicklungsbereiche.

Durch gezielte heilgymnastische Behandlungen sollen die Folgen der Hypotonie gemildert
werden. Das Verbessern der Muskelschwéche hat laut Tolksdorf (a.a.0., 62) einen
besonders hohen Stellenwert, da dies die Grundlage fir jede weiter motorische und auch
geistige Entwicklung bildet. Dabei kommen vor allem die Behandlungskonzepte von Vojta
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und Bobath zur Anwendung. Vojtas Methode setzt darauf, durch gezielten Druck auf
bestimmte reflexogene Punkte motorische Aktivitat hervorzurufen. Bobath hingegen
versucht, durch Ubungen normale Bewegungen zu erleichtern und eigene motorische
Aktivitdten zu fordern (a.a.0.). Die motorische Fruhforderung betrifft sowohl die
Grobmotorik (Kopfhaltung, Umdrehen, Sitzen, Stehen etc.) als auch die Feinmotorik. Die
Forderung der Motorik bildet nach Tolksdorf (a.a.O. 71) die Basis, auf der alle weitern

Forderbemihungen aufbauen.

Durch gezielte Forderung im Kleinkindalter sollen auch die psychische und geistige
Entwicklung von Menschen mit Down-Syndrom verbessert werden. Dabei kommen die
unterschiedlichsten Programme und Erziehungsmethoden zum Einsatz. Wichtig scheint
vor allem zu sein, dass auch hier die ganze Familie in die Therapie miteingebunden ist.
Eine Absprache und Ubereinkunft zwischen Eltern und Therapeutinnen tber das Konzept,
das hierbei zum Einsatz kommt, ist enorm wichtig. Tolksdorf (a.a.0., 71) nennt die
Padagogiken von Maria Montessori und Rudolf Steiner exemplarisch fir die vielen
unterschiedlichen Modelle. Dabei sind vor allem Konzepte zu wéhlen, die auf sensorische
Erfahrungen setzten, da diese fir Kinder mit Down-Syndrom besonders fruchtbringend
sind (a.a.0., 74).

Die FoOrderung des oft beeintrachtigten HOorens und Sprechens sind weitere wichtige
Punkte in der Frihférderung von Kindern mit Down-Syndrom. Zuerst gilt es Horfehler zu
erkennen, um daraus mogliche folgende Sprachfehler zu vermeiden (a.a.0.). Dabei kommt
eine wesentliche Aufgabe der Medizin zu, welche in der Lage ist, eben diese
Horbeeintrachtigungen zu erkennen und teilweise auch zu behandeln. Weiters ist eine
Stimulation der Mund- und Zungenmuskulatur wichtig, um die negativen Folgen der
Hypotonie auf die Sprachentwicklung einzudammen. Dabei kommt vor allem die Methode
nach Castillo Morales zum Einsatz, der sowohl mit Gaumenplatten als auch mit gezielten
Ubungen (gezielter Starkung der Muskulatur durch mechanische Reize) im Mundbereich
Erfolge erzielen konnte (a.a.O., 80). Auch im Bereich der Sprecherleichterung hat die
Medizin eine wichtige Rolle, da durch kieferorthopadische oder chirurgische Malinahmen
oftmals das Sprechen(-Lernen) erleichtert wird (a.a.0.). Diese Malinahmen sind noch in
der Phase der ,,Sprachanbahnung® am fruchtbarsten. Wenn die Grundvoraussetzungen des
Spracherwerbs so gefordert und verbessert wurden, kénnen spéter (beim tatsachlichen
Spracherwerb) auch Logopédinnen zum Einsatz kommen. Oftmals werden auch
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sprachbegleitende Gebérden erarbeitet, welche den Kindern mit Down-Syndrom die

Kommunikation anfénglich erleichtern sollen (a.a.O., 75).

Im Bereich des Sehens ist vor allem die Medizin gefragt, eventuelle Beeintrachtigungen zu
erkennen und wenn moglich zu beseitigen bzw. therapeutische Malinahmen und Hilfen
einzuleiten (a.a.O., 76f).

Die Eltern werden in der Frihforderung oftmals als Co-Therapeutlnnen eingesetzt.
Bestimmte alltdgliche Téatigkeiten, so wie etwa das Waschen oder Anziehen des Kindes
sowie das Spielen, werden mit gezielten therapeutischen Ubungen verbunden. Dabei muss
allerdings darauf geachtet werden, dass eine Uberforderung von Eltern und Kind durch
diese Aufgaben vermieden wird (a.a.O., 62).

Wie an dieser zusammenfassenden Aufstellung zu sehen ist, ist das gemeinsame Arbeiten
und Wirken von Medizin und Heilp4ddagogik in diesem Fall ausschlaggebend fir den
Erfolg der Malinahmen. So bezeichnet auch Dittmann (1992, 11), angelehnt an Haydon
Down, die medizinischen MalRnahmen als Voraussetzung fur die notwendigen

padagogischen Fordermalinahmen.

4.3.2 Weitere Forderung und Integration

Die Forderung im Weiteren, also in Kindergarten, Schule und auch im Erwachsenenalter,
darf trotz der enormen Wichtigkeit, gerade im Kleinkindalter zu fordern, nicht unterschatzt
werden. Tolksdorf (1994, 94) stellt fest, dass Menschen mit Down-Syndrom uber die
Pubertat hinaus, bis weit ins Erwachsenenalter ,bildungsfahig” sind. Was auch eine
Forderung und Weiterbildung nach der Schule méglich und notwendig macht, um sowohl

die erlernten Fahigkeiten und Fertigkeiten zu erhalten als auch diese auszubauen.

Im Kindergarten- und Schulalter missen sich Eltern von Kindern mit Down-Syndrom
entscheiden, welcher Kindergarten bzw. welche Schule die geeignetste fur ihr Kind ist.
Dabei gibt es unterschiedliche Modelle, die vom Sonderkindergarten, der ausschlieRlich
fur Kinder mit einer geistigen Behinderung, Uber Integrationskindergdrten bis hin zur
Betreuung in einem Regelkindergarten reichen. Dasselbe gilt im schulischen Bereich,
wobei der Integration von Kindern und Jugendlichen mit Down-Syndrom in Regelschule

bzw. Regelkindergarten eine immer wichtigere Rolle zukommt (a.a.O., 83ff).
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Integration kommt von dem lateinischen Wort ,,integratio”, was laut Heimlich (2003, 17)
»~Wiederherstellung eines Ganzen“ bedeutet und im Sinne von ,der Einbeziehung,
Eingliederung in ein grofleres Ganzes durch die Verbindung einer Vielfalt von einzelnen
Personen oder Gruppen zu einer gesellschaftlichen und kulturellen Einheit” verstanden
werden kann. In Bezug auf den gemeinsamen Besuch des Kindergartens bzw. der Schule
von Kindern mit und ohne einer Behinderung bedeutet Integration nach Feuser (1986,
127), dass ,alle Kinder, in Kooperation miteinander, auf ihrem jeweiligen
Entwicklungsniveau, an und mit einem gemeinsamen Gegenstand spielen und lernen.” Das
Ziel und der Weg der Integration besteht auch spater (im Erwachsenenalter) darin, dass
»jeder Mensch in seiner Originalitat als Person akzeptiert wird“ und die Mdglichkeit hat,
so zu lernen, ,dass er in unserer Gesellschaft als gleichwertig teilhaben kann in allen
Bereichen* (Bergmann 1997, 176). Im Kindes- und Jugendalter bedeutet Integration fiir
Kinder mit Down-Syndrom vor allem, dass sie aus der geschiitzten Atmosphére ihrer
Familien heraustreten und mit ,,normalen” Lebensbedingungen und -gewohnheiten in
Kontakt treten (Hanich u. a. 1989, 21). Kontakte zu nichtbehinderten gleichaltrigen
Kindern werden aufgebaut und das Kind mit Down-Syndrom erh&lt dadurch verbesserte
Lernmdglichkeiten durch das Imitieren dieser (a.a.0.). Ein weiterer positiver Aspekt der
Integration besteht darin, dass das Kind mit Down-Syndrom lernen muss, selbst Hilfe von
anderen zu fordern bzw. diese auch anzunehmen, was Hanich u. a. (a.a.0.) als Beitrag zur
Bejahung der eigenen Behinderung einstufen. Durch den mdglichst friihen intensiven
Kontakt von Menschen mit und ohne Behinderung, kénne das gegenseitige Verstehen
geférdert werden, damit VVorurteile weniger leicht aufkommen und eine gréRRere Toleranz
gegenlber ,,Andersartigen* erzielt werden (Kordic 1985, 49). Hanich u. a. (1989, 21f)
betonen auch die positiven Auswirkungen auf Kinder ohne Behinderung, die eine
gemeinsame Erziehung und Ausbildung derselben mit Kindern mit einer Behinderung
haben.

Fir Erwachsene mit einem Down-Syndrom ergibt sich die Situation, dass sie in den
meisten Fallen abhangig bleiben von Eltern, Familie oder von unterschiedlichen
Betreuungseinrichtungen (Tolksdorf 1994, 94). Die Forderung in diesem Lebensabschnitt
zielt darauf ab, diese zu befahigen, ihren Tagesablauf méglichst alleine und selbstandig zu
gestalten. Dabei ist laut Tolksdorf (a.a.O., 96) vor allem wichtig, dass es den Menschen mit
Down-Syndrom ermdglicht wird, einer sinnvollen, befriedigenden Arbeit nachzugehen, fiir
die sie auch entlohnt werden, da es sich hierbei um eine Form der Anerkennung handelt. In
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den Bereichen Arbeit und Freizeitgestaltung, aber auch beim Wohnen, kommt es in den
letzten Jahren verstarkt zu Integrationsbemihungen. Integrative Wohneinrichtungen,
gemeinsame Freizeitangebote flr Menschen mit und ohne Behinderung nehmen stetig zu
und werden auch zunehmend genutzt.

Auch in diesem Alter ist es weiterhin wichtig, durch krankengymnastische Ubungen, oder
andere Bewegungsprogramme (z.B. Hippo-Therapie, Physiotherapie etc.) die motorischen
Fahigkeiten zu verbessern bzw. zu erhalten. Dariiber hinaus kommen, wie bei den meisten
anderen Behinderungsformen, unterschiedliche Therapieprogramme zur Anwendung die
sowohl bereits erlernte Fahigkeiten und Fertigkeiten erhalten bzw. ausbauen sollen, aber
auch in Richtung Akzeptanz der eigenen Behinderung arbeiten.

4.3.3 Medizinische Therapie

Wie bereits in den vorangegangenen Abschnitten erwahnt, fallt der medizinischen
Therapie eine wesentliche Rolle bei der Verbesserung der Lebensbedingungen fir
Menschen mit Down-Syndrom zu. Viele heilpddagogische FérdermalRnahmen werden erst
nach Durchfiihrung medizinischer Malinahmen mdglich bzw. werden die Erfolgschancen
durch diese verbessert. Die bisher beschriebenen medizinischen MalRnahmen zielen auf
eine Verbesserung der ,,Begleiterschienungen* des Down-Syndroms ab, wie zum Beispiel
Behandlung von Herzfehlern, Sehstérungen, Organverdnderungen etc. Im Folgenden
sollen kurz drei Therapieformen vorgestellt werden, die fur die Behandlung des Down-
Syndroms vorgeschlagen werden (a.a.O., 106):

1. eine Hormontherapie im Sinne einer Substitutionstherapie;

2. eine Basistherapie (nach Haubold), welche vor allem mit der Verabreichung von
Vitaminen, Mineralien und Spurenelementen  eine  Verbesserung des
Gesamtgesundheitszustandes hervorrufen soll;

3. eine zur Basistherapie zusétzlich angewandte Zelltherapie, bei welcher Kindern mit
Down-Syndrom fotale tierische Zellen bzw. Zellen aus Plazenta oder Gewebe von
Jungtieren injiziert werden. Manche Eltern und Forschergruppen berichten von Erfolgen,
wobei diese sehr umstritten sind (Tolksdorf 1994, 106). Die Zelltherapie wird laut
Tolksdorf (a.a.0.) von der Schulmedizin weitgehend abgelehnt.

Tolksdorf (a.a.0.) beschreibt die Rolle der Medizin in der Behandlung und Férderung von

Menschen mit Down-Syndrom zusammenfassend wie folgt:
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»Die Besserung im Leben eines einzelnen Menschen mit Down Syndrom ist nicht
durch Medikamente, sondern durch eine positive Einstellung der Umwelt und eine
optimale Frihférderung mit konsequenter, liebevoller Anregung erzielt worden.
Eine verniinftige Erndhrung und evtl. zusatzliche Gabe von Vitaminpraparaten
sowie Hormonen bei bestehendem Mangel ... sind sinnvoll. Uber die Behandlung
der manchmal begleitenden Erkrankungen und angeborenen Fehlbildungen méchte
ich an dieser Stelle nicht erneut sprechen. Sie sind selbstverstandlich notwendig
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5. Forschungsdesign

In diesem Teil der Arbeit wird zuerst eine andere Arbeit zu diesem bzw. einem dhnlichen
Thema vorgestellt. Im Weiteren soll erdrtert werden, welche Erfahrungen es bisher mit der
Befragung von Menschen mit einer geistigen Behinderung gibt und warum die Methode
des Problemzentrierten Interviews als zielflihrender Weg erscheint die Fragestellung zu
bearbeiten. Diese Methode sowie die gewahlte Transkriptionstechnik und die Art der
Interview-Auswertung werden im dritten Abschnitt dieses Kapitels vorgestellt.

Empirische Studien zum Thema ,,Leid und Behinderung* sind mir nicht bekannt. Es muss
aber auf die Arbeit , Konsequenzen flr die Padagogik der Korperbehinderten aus der
Diskussion um Leid und Leidvermeidung, dargestellt anhand der Humangenetik und der
Pranataldiagnostik® von Tim Bendokat (2000) hingewiesen werden. Diese Arbeit ist eine
Hausarbeit, die fur die Erste Staatsprifung fir das Lehramt fur Sonderpé&dagogik in
Deutschland verfasst wurde, und widmet sich in einer theoretischen Abhandlung einem
ahnlichen Themenkreis wie die von mir erarbeitete Forschungsfrage, wobei es dabei aber
um die Sichtweisen von Menschen mit korperlicher Behinderung geht.

Bendokat stellt verschiedene wissenschaftliche Betrachtungen des Themas Leid,
Sichtweisen von Autorlnnen mit einer korperlichen Behinderung sowie von Eltern
korperbehinderter Kinder, Aussagen gegenlber, welche in der bereits erwahnten
Diskussion um das Lebensrecht von Menschen mit einer Behinderung gedulRert wurden.
Dabei konzentriert er sich vor allem auf die viel diskutierten Werke von Singer und Kuhse.
Bei dieser Gegenuberstellung kommt Bendokat zu dem Schluss, dass die Gleichsetzung
von Behinderung und Leid vor allem auf Vorurteilen beruhe, das Phdnomen Behinderung
rein auf die Schadigung reduziert werde und Umweltreaktionen, welche fur einen GroRteil
des Leides verantwortlich waren, ausgeklammert wirden (a.a.O., [44f]). Dies geschieht
laut Bendokat auch seitens der Humangenetik und der Pranataldiagnostik, welche er im
Anschluss vorstellt. Vor allem die Techniken und Methoden, mittels derer die
Humangenetik und die Préanataldiagnostik ,Leid vermeiden®“ wollen, rickt er in den
Mittelpunkt seiner Erklarungen.

Als Konsequenz fur die Korperbehindertenpédagogik und die gesamte Heilpadagogik leitet
Bendokat aus den Diskriminierungstendenzen, welche er bei Humangenetik und
Pranataldiagnostik erkennt, vier Strategien ab, welche dazu beitragen sollen, die
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Gleichsetzung von Behinderung und Leid zu verhindern bzw. positiv zu beeinflussen
(a.a.0., [94ff]):

1. In der Elternarbeit soll Bevormundung vermieden werden und die Eltern im Sinne des
Empowerments? als Expertinnen der eigenen Sache begriffen werden.

2. Die Sonderpéddagogik soll versuchen, mit der Bioethik ins Gesprach zu kommen und
einen echten Diskurs anstatt des uUblicherweise anzutreffenden Aufeinanderprallens fixer
unverrickbarer Meinungen und Urteile entstehen zu lassen.

3. ,.Bioethik* sollte als Unterrichtsfach in der Ausbildung von Sonderp&dagoglinnen
integriert werden und auch in htheren Schulen angedacht werden.

4. Integration sowohl im schulischen als auch im auBerschulischen Bereich soll helfen, den
Kontakt zwischen behinderten und nichtbehinderten Menschen zu fordern und so

Vorurteile abzubauen.

Bei den ubrigen in der Einleitung unter ,Derzeitiger Forschungsstand und
Forschungsdefizit“ erwahnten Verdffentlichungen handelt es sich um Uberlegungen zu
dem in dieser Arbeit erOrterten Themenbereich. Hierbei handelt es sich aber nicht um
empirische Untersuchungen, sondern um theoretische Uberlegungen zu den angefiihrten
Themen. Befragungen von Menschen mit einer geistigen Behinderung zum Thema Leid
sind mir bisher keine bekannt.

5.1 Befragungen von Menschen mit geistiger Behinderung

Befragungen von Menschen mit geistiger Behinderung werden noch nicht lange
durchgefuhrt. Erst durch die in den letzten Jahren aufkommenden Selbstbestimmungs- und
Selbstvertretungsbestrebungen wurde das Instrument der Befragung auch fur den
Personenkreis der Menschen mit geistiger Behinderung entdeckt. Trotz einiger positiver
Erfahrungen wird einer derartigen Befragung jedoch oft noch mit Skepsis begegnet. Im
Folgenden sollen die Argumente sowohl flr als auch gegen den Einsatz von Befragungen
bei Menschen mit geistiger Behinderung kurz erldutert werden. Ein weiteres Augenmerk
soll darauf gelegt werden, welchen Einschrankungen und Grenzen eine derartige

Befragung unterliegt.

22 Das Konzept des Empowerments strebt die Selbsterméchtigung von sozialen Randgruppen an, damit diese
ihre eigenen Rechte mit mehr Nachdruck und Wirksamkeit vertreten kénnen.
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Veroffentlichungen tber die Besonderheiten und Probleme bei der Befragung von
Menschen mit geistiger Behinderung sind kaum vorhanden. Laga berichtet bereits 1982
von Erfahrungen bei derartigen Interviews und entwickelt VVorschldge, wie man trotz der
bestehenden Schwierigkeiten in diesen besonderen Interviewsituationen zu zuverldssigen
Ergebnissen kommen kann. Trotz des Alters des Artikels (1982) sollen die von Laga
zusammengefassten Probleme und die erarbeiteten LOsungsvorschldge im Folgenden
besprochen werden, da es nur wenige neuere Vertffentlichungen gibt, die sich mit den
Schwierigkeiten der Befragung von Menschen mit geistiger Behinderung beschaftigen.
Geht man, so wie Laga (1982, 223) davon aus, dass der ideale Interviewpartner bzw. die
ideale Interviewpartnerin sachlich und distanziert ohne personliche Anteilnahme reflektiert
Auskunft tber seine eigene Person und sein soziales Handeln gibt, so scheint ein Mensch
mit geistiger Behinderung denkbar ungeeignet als Gepréchspartnerin zu sein. Laga
bezeichnet einen Menschen mit geistiger Behinderung sogar als ,,Prototyp des Nicht-
Befragbaren“ (a.a.0., 228). Zu diesem Schluss kommt er, da Menschen mit geistiger
Behinderung seiner Meinung nach ,weder hinreichende empathische, motivationale und
kognitive Fahigkeiten fir die Ubernahme der Rolle des detachierten?® Datenlieferanten
[haben], noch haben sie den hinreichenden Grad an persénlicher Autonomie und an
narrativer Kompetenz, um in egalitarer Kommunikation ihre Wirklichkeitskonzeption
darstellen zu kénnen* (a.a.0O., 236).

Trotz dieses Umstandes, so Laga (1982, 228), gibt es einige Beispiele fur erfolgreiche
Befragungen von Menschen mit geistiger Behinderung, die erwiesen haben, dass
Menschen mit einer geistigen Behinderung ,,prinzipiell befragbar sind“, wenn sich die
Fragen auf den engen Umkreis ihrer personlichen Lebenssituation beziehen. Hier haben
sich vor allem offene Befragungsformen bewéhrt. Darlber hinaus sind einige
Besonderheiten zu beachten, um zu einem zuverlassigen Ergebnis zu kommen.

Laga (1982, 228ff) stellt unterschiedliche Befragung von Menschen mit geistiger
Behinderung (darunter auch eine von ihm selbst durchgefiihrte) vor und fasst die dort
beschriebenen Probleme und Schwierigkeiten, welche auftreten kénnen, zusammen. Er
berichtet davon, dass lediglich kurz und klar formulierte Fragen verwendet werden sollten,
die sich auf zeitlich und rdumlich Nahe-Gelegenes beziehen (a.a.0., 229). Aullerdem
wirden Faktfragen besser verstanden und beantwortet, als Fragen nach Begriindungen von
Sachverhalten. Ein weiteres Problem bestiinde darin, dass die Anwesenheit dritter

Personen, die Kommunikationsschwierigkeiten (berbriicken sollten, oft erhebliche

23 Detachiert” bedeutet: kiihl, distanziert.
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Storungen verursacht habe. Diese griffen oft so massiv ein, dass das Interview schliellich
nicht mit, sondern Gber den behinderten Menschen gefiihrt wurde (a.a.O., 234). Darlber
hinaus weist er darauf hin, dass Menschen mit geistiger Behinderung in anderen
Alltagswelten lebten als Nichtbehinderte, in denen andere Regeln der Kommunikation
gelten. Schnelle Wechsel des Bezugsrahmens wirden nur schwer verkraftet, weshalb ein
Ubergang zur nachsten Frage besonders dann erfolgen sollte, wenn dieser schon in der
Antwort des/der Befragten angelegt wére. Dies fiihre allerdings dazu, dass sich dadurch ein
unsystematischer Gesprachsablauf ergeben konne (a.a.0., 235).

Die Neigung zur Zustimmung, die Menschen mit geistiger Behinderung aufweisen, hangt
nach Hagen (2007, 24) von der Art der Frage ab. Sie bezieht sich hierbei auf Studien von
Sigelman, Heal und Gromann. Beinhalte die Frage Zweifel oder Unentschiedenheit, so
wird der/die Befragte eher mit ,,Ja* antworten. Es werde vor allem positiv geantwortet, um
Unwissenheit zu kaschieren, soziale Anerkennung fur die Antwort zu erhalten und um
Anstrengung durch Nachdenken fur die Antwort zu vermeiden. Hagen betont, dass es
wichtig ist, auch bei Interviews mit Menschen mit geistiger Behinderung von einer hohen
Verstehenskompetenz auszugehen. (Sie widerspricht also hier Laga, welcher kurze und
einfach formulierte Fragen flr angebracht halt).

»Die entscheidende Voraussetzung fiir gelingende Kommunikation besteht darin,
den Menschen mit einer geistigen Behinderung nicht als tendenziell unféhigen
Gespréchspartner zu betrachten. In Interviews sollten zunéchst offene und durchaus
komplexe Fragen gestellt werden, da nicht davon auszugehen ist, dass einfache
Fragen ,behindertengerecht” waren“ (a.a.O., 30f).

Dazu gehort auch, dass man auch bei unerwarteten Antworten davon ausgeht, dass das
Gegenuber die Frage verstanden hat, denn eine Anndherung an die individuellen
Sinnkonstruktionen konne laut Hagen (a.a.O., 31) nur gelingen, wenn Sinnhaftigkeit in den

Antworten unterstellt werde.

Schéfers (2008) stellt in seiner Dissertation tber die Lebensqualitat von Menschen mit
geistiger Behinderung verschiedene Untersuchungen zu diesem Thema vor und entwickelt
anschlielend Empfehlungen fur Befragungen von Menschen mit geistiger Behinderung. Er
bezieht sich dabei hauptséchlich auf standardisierte Befragungsinstrumente. Sowohl fiir
offene als auch fir geschlossene Verfahren weist Schéfers auf Probleme und
Besonderheiten hin, die bereits von Laga und Hagen auf ahnliche Weise formuliert wurden
(145ff). Hierbei hebt er vor allem den Einfluss auf das Interview hervor, den die
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unterschiedlichen Lebensrealitdten der Interviewpartnerinnen und infolgedessen die
unterschiedlichen sozialen Bezugsgruppen, die als Referenzrahmen fungieren (z.B. durch
andersartige Sprachverwendung (a.a.O., 151) oder veranderte Wahrnehmung und
Beurteilung der eigenen Lebensumstande (a.a.0.)), haben. Er weist darauf hin, dass offene
Fragen den Befragten relativ hohe kognitive und kommunikative F&higkeiten abverlangen,
was im Vergleich zu geschlossenen Frageformen niederere Beantwortungsquoten zur
Folge hat (a.a.0., 160). Die Vorzlge von offenen Fragen lagen darin, durch die Freiheit
des Befragten in der Antwortformulierung weniger suggestiv und direktiv und somit
insgesamt weniger anfallig flr Antwortverzerrungen zu sein. Aufgrund des begrenzten
Forschungsstandes bezuglich der Durchfiihrbarkeit qualitativer Befragungsmethoden bei
Menschen mit geistiger Behinderung und da die methodische Adéquanz dieser ,,aufgrund
ihrer Offenheit und Flexibilitdt naturgemal schwierig zu beurteilen ist* (a.a.0.) fallt
Schéfers eine ,tragfahige Bewertung der Anwendbarkeit qualitativer Befragungsmethoden
bei Menschen mit geistiger Behinderung schwer* (a.a.0.161). Trotz der vielen
Erschwernisse bei Befragungen von Menschen mit geistiger Behinderung, so schlief3t
Schéfers (a.a.0., 181f), ist die Befragung allgemein aber ein zentrales Instrument, um
subjektive Einschatzungen und Sichtweisen der Betroffenen hervorzuheben und ohne
vergleichbare methodische  Alternative. Durch  Ableitung entsprechender
Gegenmalinahmen konne den skizzierten methodischen Problemen entgegengetreten

werden.

Trotz der hdufig gedulRerten Skepsis gegenuber Befragungen von Menschen mit geistiger
Behinderung und der Besonderheiten, die es zu beachten gilt, erscheint ein derartiges
Explorationsverfahren dennoch wichtig und angebracht, da nachgewiesenermafRen
Fremdaussagen gerade bei dieser Personengruppe nur &uBerst selten mit den
Einschéatzungen der Betroffenen ibereinstimmen (Hagen 2007, 26f).

5.2. Methoden
5.2.1.Interview-Methode

Das Leitfadeninterview wird sowohl von Laga (1982, 234) als auch von Hagen (2007, 28),

welche sich explizit auf die Form des Problemzentrierten Interviews nach Witzel bezieht,
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als geeignetes Explorationsverfahren beschrieben. Die Griinde, die fur einen Einsatz dieser
Methode sprechen, sollen im Folgenden kurz erértert werden.

Ein qualitativer, offener Forschungsansatz bietet sich an, da gerade bei Menschen mit
geistiger Behinderung Interviews in der natirlichen Umgebung zu aussagefahigeren
Ergebnissen kommen als solche in klinischer Anordnung (a.a.O., 27). Der offene
Gespréachscharakter, den Leitfadeninterviews und narrative Interviews aufweisen, kommt
einer natdrlichen Sprechsituation ndher als der Frage-Antwort-Charakter quantitativer
Interviews. Dies ist vor allem wichtig, um das Geflihl des Getestet-Werdens zu vermeiden.
Darlber hinaus geht es in der dieser Arbeit zugrunde liegenden Fragestellung gerade um
eine Darstellung der individuellen Sichtweisen von und Erfahrungen mit Leid. Ein
qualitativer Forschungsansatz ermdglicht eine groitmogliche Anndherung an subjektive
Wirklichkeiten von Menschen (mit geistiger Behinderung), was gerade flr die diese Arbeit
betreffende Frage zentralen Stellenwert hat. Hagen (a.a.0., 28) betont, dass gerade das
Problemzentrierte Interview dem/der Erzdhlenden gréf3tmoglichen Raum fur die
subjektiven Sichtweisen gibt und, was vor allem in Interviews mit Menschen mit geistiger
Behinderung als vorteilhaft erscheint, eine flexible Anpassung des Interviewers bzw. der
Interviewerin an die Erzahllogik des/der Interviewten ermdglicht.

Wie Laga (1982, 235) bereits bemerkte, ist es fur Menschen mit einer geistigen
Behinderung einfacher, auf neue Fragen einzugehen, wenn diese schon in ihren
vorhergehenden Antworten angelegt waren. Ein solches Vorgehen ist ein einem
Leitfadeninterview, welches dem Interviewer/der Interviewerin groBtmoglichen Spielraum
lasst, welche Fragen wann und auf welche Weise gestellt werden bzw. ob diese Fragen
Uberhaupt noch gestellt werden missen oder bereits in einer der vorangegangenen
Narrationsphasen ausfuhrlich genug beantwortet worden sind, leichter durchfthrbar.

Durch den offenen Charakter und die freie Formulierbarkeit der Fragen, wird es dem
Interviewer/der Interviewerin auch ermdglicht, die sprachlichen Kompetenzen des
Gegenubers zu bericksichtigen und so ein besseres Verstdndnis zu generieren. Dies
erscheint dartiber hinaus deshalb wichtig, weil, wie bereits gesagt, Menschen mit geistiger
Behinderung in anderen Alltagswelten leben als Nichtbehinderte, in welchen auch andere
Regeln der Kommunikation gelten (a.a.O., 233).

Gerade Interviewformen, die einen Erzdhlcharakter aufweisen, scheinen also flr die

Befragung von Menschen mit geistiger Behinderung besonders geeignet zu sein.
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Das Problemzentrierte Interview ermoglicht es, durch einen anfanglichen Frageimpuls
Narrationen des Gegeniibers anzuregen und trotzdem, bei zu weitem Abschweifen oder
wenn bei einem Thema noch Fragen offen bleiben, durch gezieltes Nachfragen, wieder auf
das gewinschte Thema zurtickzukehren.

Laga (a.a.0., 235) berichtet, dass bei Narrativen Interviews die interviewten Menschen mit
geistiger Behinderung hdufig Unsicherheiten und Hilflosigkeit zeigten, was in einigen
Fallen zu einer so starken psychischen Anspannung fuhrte, dass das Interview abgebrochen
werden musste. Durch diese Unsicherheit und die oft ausschweifenden und nicht den
Problembereich betreffenden Erz&hlungen war es fur die Interviewerlnnen nicht moglich,
sich an die, bei Narrativen Interviews gebotene, Zuriickhaltung zu halten. Es erscheint also
angebracht, sich einer strukturierteren Interviewform, welche immer wieder eine
Ruckfiihrung auf die eigentliche Thematik und Problematik ermdéglicht und dennoch
genigend Raum fur die Narrationen der Interviewten bietet, zu bedienen. Das

Problemzentrierte Interview nach Witzel ist ein daflir geeignetes Instrument.

Beim Problemzentrierten Interview nach Witzel handelt es sich um eine Form der offenen,
halbstrukturierten Befragung, in dem der/die Befragte mdglichst frei zu Wort kommen soll,
um einem offenen Gespréch nahe zu kommen (Mayring 2002, 67). Es handelt sich also um
einen qualitativen Forschungsansatz. Hierbei ist die Zentrierung auf eine bestimmte
Problemstellung, die der Interviewer/die Interviewerin einfiihrt und auf die immer wieder
zuriickgekommen wird, von zentraler Bedeutung. Die betreffende Problemstellung wurde
im Vorfeld bereits vom Forscher/der Forscherin bearbeitet, damit diese(r) die
herausgearbeiteten Aspekte im Interviewleitfaden integrieren und im Gesprachsverlauf
ansprechen kann (a.a.0.).

Wesentlich bei dieser Methode sind die Problemzentrierung, die Gegenstandsorientierung,
die Prozessorientierung sowie die Offenheit.

Unter Problemzentrierung versteht Witzel die Orientierung des Forschers/der Forscherin
an einer gesellschaftlich relevanten Problemstellung (Witzel 1985, 230) wobei er/sie im
Interviewverlauf darauf bedacht ist, die subjektive Sichtweise des Gegenubers zu
interpretieren, um die Kommunikation immer praziser auf das Forschungsproblem
zuzuspitzen (Witzel 2000, [2]).

Gegenstandsorientierung bedeutet, dass die Methode am Gegenstand orientiert entwickelt
und modifiziert werden sollte, also eine gewisse Flexibilitat gegenuber den Anforderungen
des untersuchten Gegenstandes aufweist. So kann die Methode mit anderen kombiniert
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werden und auch die Gespréchstechniken flexibel eingesetzt werden. ,,Den Erfordernissen
des Aufbaus einer befragtenzentrierten Kommunikationssituation folgend, kann der
Interviewer je nach der unterschiedlich ausgepragten Reflexivitat und Eloquenz der
Befragten starker auf Narrationen oder unterstitzend auf Nachfragen im Dialogverfahren
setzen* (a.a.0., [3]). Vor allem dieses Merkmal des Problemzentrierten Interviews ist fur
eine Befragung von Menschen mit geistiger Behinderung von Bedeutung.

Die Prozessorientierung bezieht sich auf den gesamten Forschungsverlauf, insbesondere
aber auf die Vorinterpretation. Es geht darum, das wissenschaftliche Problemfeld flexibel
zu analysieren und die Daten schrittweise zu gewinnen und zu prifen. Dadurch ,,schalen*
sich Zusammenhang und Beschaffenheit der einzelnen Elemente im standigen Bezug auf
die dabei verwendeten Methoden erst langsam heraus (Witzel 1985, 68). Redundanzen und
Widerspruchlichkeiten werden dabei genauso als produktiv angesehen, da sie neue
Interpretationshinweise liefern konnen (Witzel 2000, [3]).

Offenheit im Problemzentrierten Interview bedeutet, dass der/die Interviewte frei, ohne
vorgegebene Antwortalternativen, antworten kénnen soll. Das hat laut Mayring (2002, 68)

vier zentrale Vorteile:

» ¢ Man kann Uberprifen, ob man von den Befragten Uberhaupt verstanden

wurde.

e Die Befragten konnen ihre ganz subjektiven Perspektiven und Deutungen
offen legen.

e Die Befragten kénnen selbst Zusammenhange, gréliere kognitive Strukturen
im Interview entwickeln.

e Die konkreten Bedingungen der Interviewsituation konnen thematisiert
werden.” (a.a.0.)

Die folgenden Instrumente ermdglichen und unterstiitzen die Durchfiihrung des
Problemzentrierten Interviews:

Der Kurzfragebogen dient der Ermittlung der Sozialdaten, die fur die Untersuchung
relevant sind. Das Interview wird dadurch von Fragen entlastet, die dem Frage-Antwort-
Schema entsprechen. Darlber hinaus konnen die im Fragebogen gewonnenen Daten einen
Gesprachseinstieg ermdglichen (Witzel 2000, [3]). Andere Autoren empfehlen, den
Fragebogen erst am Ende des Interview anzuwenden, um eine Ubertragung des Frage-
Antwort-Struktur auf den Dialog im Interview zu vermeiden (Flick 2007, 212).

Eine Tontrageraufzeichnung des Interviews ermdglicht im  Gegensatz zu

Gesprachsprotokollen eine authentische und préazise Erfassung des
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Kommunikationsprozesses, was es dem Interviewer/der Interviewerin ermdglicht, sich
ganz auf das Gespréch und seine Beobachtung zu konzentrieren. Die Aufzeichnung wird
vor der Auswertung des Interviews vollstandig transkribiert (Witzel 2000, [4]).

Im Leitfaden sind die Forschungsthemen als Orientierungsrahmen und Gedachtnisstitze
zur Sicherung der Vergleichbarkeit der Interviews festgehalten. Der Leitfaden beinhaltet
dartiber hinaus einige Frageideen zur Einleitung einzelner Themenbereiche und eine
vorformulierte Frage zum Gesprachsbeginn. Der Leitfaden soll zur Orientierung dienen,
inwieweit die einzelnen angestrebten Elemente im Laufe des Gesprachs behandelt worden
sind (a.a.0.).

Unmittelbar nach dem Gesprach sollen Postskripte erstellt werden. Dieses Interview-
Protokoll sollte eine Skizze der Gesprachsinhalte, Anmerkungen zu situativen und
nonverbalen Aspekten und zur Schwerpunktsetzung des Gegenubers enthalten. Weiters
kénnen darin eventuelle Stérungen, Interpretationsideen und Anregungen flr kunftige
Interviews und fur die Auswertung gegeben werden (a.a.O.).

Der in der vorliegenden Untersuchung verwendete Kurzfragebogen sowie der Interview-

Leitfaden sind im Anhang der Arbeit abgedruckt.

Wahrend des Gesprachs kann sich der Interviewer/die Interviewerin unterschiedlichen
Fragen bedienen, die erzdhlungsgenerierend wirken sollen.

Durch Sondierungsfragen, also ganz allgemein gehaltene Einstiegsfragen in eine
Thematik, soll eruiert werden, ob das betreffende Thema flir den Befragten/die Befragte
uberhaupt wichtig ist und welche subjektive Bedeutung es besitzt.

Leitfragen stellen diejenigen zentralen Themenaspekte dar, die als wesentlichste
Fragestellungen im Interviewleitfaden festgehalten sind und auf jeden Fall behandelt
gehoren.

Wenn der Interviewer/die Interviewerin auf Aspekte stof3t, die im Leitfaden nicht enthalten
sind, kann er spontane Ad-hoc-Fragen formulieren, wenn er die angesprochenen Aspekte
fur die Themenstellung bzw. fur die Erhaltung des Gespréachsfadens als bedeutsam erachtet
(Mayring 2002, 70).

5.2.2 Transkriptionstechnik

Die Interviews werden auf Tonband aufgezeichnet und missen fir die weitere
Interpretation verschriftlicht werden. Da beim gewahlten Interpretationsverfahren die
inhaltlich-thematische Ebene im Vordergrund stehen wird, kommen folgende
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Transkriptionsregeln in Anlehnung an Kuckartz, Dresing, R&adiker, u.a. (2007, S.27ff) zur

Anwendung:

1. Es wird wortlich transkribiert, also nicht lautsprachlich oder zusammenfassend.
Vorhandene Dialekte werden nicht mit transkribiert.

2. Die Sprache und Interpunktion wird leicht geglattet, das heil3t an das Schriftdeutsch
angenéhert.

3. Alle Angaben, die einen Ruckschluss auf eine befragte Person erlauben, werden
anonymisiert.

4. Deutliche, langere Pausen werden durch Auslassungspunkte (...) markiert.

5. Besonders betonte Begriffe werden durch Unterstreichungen gekennzeichnet.

6. Zustimmende bzw. bestatigende LautduBerungen der Interviewerin (Mhm, Aha etc.)
werden nicht mit transkribiert, sofern sie den Redefluss der befragten Person nicht
unterbrechen.

7. Einwirfe der jeweils anderen Person werden in Klammern gesetzt.

8. LautduRerungen der befragten Person, die die Aussage unterstiitzen oder verdeutlichen
(etwa Lachen oder Seufzen), werden in Klammern notiert.

9. Jeder Sprecherwechsel wird durch eine Leerzeile zwischen den Sprechern, deutlich
gemacht, um die Lesbarkeit zu erhéhen.

5.2.3 Auswertungsmethode

Das von mir gewdhlte Auswertungsverfahren stellt die Qualitative Inhaltsanalyse nach
Mayring dar. Die Griinde, warum gerade dieses Auswertungsverfahren gewéhlt wurde,
sollen im folgenden Abschnitt kurz erdrtert werden: In dieser Arbeit geht es vor allem
darum, die Sichtweise von den betroffenen Menschen mit Down-Syndrom selbst
aufzuweisen. Wie im Kapitel Leid (3) bereits gezeigt werden konnte, gibt es von den
unterschiedlichsten Disziplinen die verschiedensten Zugidnge zum Thema ,Leid* bzw.
»Leid und Behinderung®“. Da es in dieser Arbeit um die Sichtweise von Menschen mit
Down-Syndrom geht, sollen ihre Aussagen zuerst ohne jegliche Kommentare
zusammengefasst und vorgestellt werden — das geschieht in der Darstellung der Interviews
gegliedert in die unterschiedlichen Kategorien. Raum flr Interpretationen bzw. fur die
Darstellung und Untersuchung von Zusammenh&ngen bietet die darauf folgende
Stellungnahme. Darstellung und Interpretation werden also getrennt von einander erfolgen

und sind somit leichter einer Kontrolle zugdnglich. Die Qualitative Inhaltsanalyse nach
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Mayring bietet jedem Leser und jeder Leserin darlber hinaus, durch die Offenlegung und
Begriindung der Kategorien, die Mdglichkeit, die Interpretation nachzuvollziehen bzw.
sich damit auseinander zu setzen, wie sehr sich die Kriterien der Interpretation mit den
eigenen decken oder nicht. Mayring (2007, 7) betont, dass die Zuordnung von Textmaterial
zu verschiedenen Kategorien ein interpretativer Vorgang bleibt, auch wenn er nach
maoglichst klar gestalteten und ausformulierten inhaltsanalytischen Regeln vorgenommen
wird. Obwohl jede Interpretation auf personliche Erfahrungshintergriinde basiert,
ermoglicht es die gewahlte Methode, eine gewisse Transparenz zu bewahren. Dariber
hinaus wird sichergestellt, dass alle Interviews nach den gleichen Kriterien (Kategorien),
welche aus dem theoretischen Teil der Arbeit abgeleitet werden, analysiert werden. Die
Maglichkeit, die Interviews zuerst als Einzelfdlle darzustellen und anschlielend eine
Generalisierung vorzunehmen, war mit ein Grund, warum ich mich fir diese Methode

entschieden habe.

Die Qualitative Inhaltsanalyse ist ein Verfahren innerhalb der qualitativen Sozialforschung.
Mayring (2000, [1])beschreibt das von ihm entwickelte Verfahren als Methode, die die
Vorteile der in der Kommunikationswissenschaft entwickelten quantitativen Inhaltsanalyse
bewahren und auf qualitativ-interpretative Auswertungsschritte Ubertragen und erweitern
soll. Dabei formuliert er die Ziele der Qualitativen Inhaltsanalyse wie folgt:

Inhaltsanalyse will

»- Kommunikation analysieren;
- fixierte Kommunikation analysieren;
- dabei systematisch vorgehen;
- das heil3t regelgeleitet vorgehen;
- das heif3t auch theoriegeleitet vorgehen;
- mit dem Ziel, Rickschliisse auf bestimmte Aspekte der Kommunikation zu
ziehen* (Mayring 2007, 13, H.i.O.)
Unter fixierter Kommunikation verstent Mayring jede Art von Kommunikation, die in
irgendeiner Art protokolliert vorliegt. Das bedeutet, dass sowohl Texte als auch Bilder,
Noten oder symbolisches Material einer Qualitativen Inhaltsanalyse unterzogen werden
konnen (a.a.0., 12).
Besonderheit der Inhaltsanalyse ist es, dass sie an den Gegenstand und das Material der
Untersuchung angepasst werden muss und speziell auf die zu bearbeitende Fragestellung
hin entwickelt wird. Sie stellt also kein Standardinstrument dar (a.a.0O., 43). Dabei spielt

das Kategoriensystem eine zentrale Rolle, wobei ein besonderes Augenmerk auf die
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Entwicklung und Begriindung der Kategorien gelegt wird. Unter anderem dadurch wird
das Nachvollziehen der Analyse fur andere und die Intersubjektivitdt des Vorgehens
gewahrleistet (a.a.0.). Diese Kategorien werden im Wechselverhéltnis zwischen Theorie
und dem zu untersuchenden Material (in unserem Fall der Interviews) durch
Konstruktions- und Zuordnungsregeln definiert. Im Laufe der Analyse werden diese dann
weiter Uberarbeitet und rickiberprift (a.a.0., 53). Die Textteile, welche den Kategorien
entsprechen, werden im Rahmen der Analyse markiert und extrahiert (a.a.O., 83). Dabei
unterscheidet Mayring drei Arten der Analyse: Zusammenfassung, Explikation und
Strukturierung (a.a.O., 58).

Ich habe mich fir diese Untersuchung fur die strukturierende Inhaltsanalyse entschieden,
welche zum Ziel hat, ,,eine bestimmte Struktur aus dem Material herauszufiltern* (a.a.O.,
82). Hierbei ist es wichtig, die grundsatzlichen Strukturierungsregeln genau zu bestimmen,
wobei zu beachten ist, dass diese aus der Fragestellung abgeleitet und theoretisch
begriindet werden missen (a.a.0., 83). Es muss genau festgehalten werden, wann ein
Textbestandteil in eine Kategorie fallt, wofir Mayring (a.a.0., 83) ein dreistufiges

Verfahren vorschlagt:

,» L. Definition der Kategorien
Es wird genau definiert, welche Textbestandteile unter eine Kategorie fallen.

2. Ankerbeispiele
Es werden konkrete Textstellen angefiihrt, die unter eine Kategorie fallen und
als Beispiele flr diese Kategorie gelten sollen.

3. Kodierregeln

Es werden dort, wo Abgrenzungsprobleme zwischen Kategorien bestehen,
Regeln formuliert, um eindeutige Zuordnungen zu erméglichen” (a.a.0.,
H.i.0.)

Diese Bestimmungen werden in einem Kodierleitfaden gesammelt und wahrend der
Analyse immer wieder Uberarbeitet. Dabei kdnnen neue Ankerbeispiele aufgenommen und

bei unklaren Kodierungen neue Kodierregeln formuliert werden (Mayring 1985, 198).

Eine strukturierende Inhaltsanalyse kann unterschiedliche Ziele verfolgen. Sie kann
formal, inhaltlich, skalierend oder typisierend strukturieren. Da es in dieser Arbeit vor
allem um Aussageinhalte geht, die mit den im theoretischen Abschnitt vorgestellten
Aussagen verschiedener wissenschaftlicher Disziplinen (ber Menschen mit Down-
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Syndrom (also Uber die Befragten) bzw. deren antizipiertes Leid, verglichen werden sollen,
habe ich mich fur eine inhaltliche Strukturierung entschieden. ,Eine inhaltliche
Strukturierung will Material zu bestimmten Themen, zu bestimmten Inhaltsbereichen
extrahieren und zusammenfassen* (Mayring 2007, 85, H.i.0.). Welche Inhalte aus dem
Material extrahiert werden sollen, wird durch die theoriegeleitet entwickelten Kategorien
bestimmt. Nach der Bearbeitung des Materials werden die extrahierten Paraphrasen pro
Unterkategorie und dann pro Hauptkategorie zusammengefasst (a.a.O., 89).

Fur diese Arbeit wurden folgende Kategorien unter Bezugnahme auf den theoretischen
Teil ausgearbeitet:

1) Angaben zur Lebenssituation
Hierzu gehdren Angaben uber:
- Alter
- Bildung
- Arbeitssituation
- Wohnsituation
- Grad der Behinderung.

Diese Angaben wurden in das Kategoriensystem aufgenommen, da diese Faktoren die
Beurteilung und Sichtweise des eigenen Lebens beeinflussen (konnen), da
unterschiedliche Grundvoraussetzungen unterschiedliche Interpretationen derselben

Gegebenheit zur Folge haben kdnnen.

2) Zustande, die als Leid wahrgenommen werden

Wie im theoretischen Teil schon dargestellt wurde, werden je nach Ausgangspunkt die
verschiedensten Phdnomene als Leid interpretiert. Hier soll geklart werden, welche
Zustande, Gegebenheiten oder Erfahrungen Menschen mit Down-Syndrom als Leid
interpretieren.

Die Unterkategorien ergeben sich daraus, dass im Rahmen der Interviews festgestellt
wurde, dass das Leid der anderen (,,fremdes Leid“) durch die Interviewten anders
wahrgenommen wird, als das ,,eigene Leid“ bzw. bei der Frage nach dem Leid anderer

vollig andere Phdnomene als Leid beschrieben wurden, als bei der Frage nach dem
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eigenen Leid. Darlber hinaus lasst sich durch diese Kategorie klaren, ob sich die
interviewten Menschen mit Down-Syndrom tberhaupt als leidend begreifen.

3) Ursachen und Grinde fur das eigene Leid

Im theoretischen Teil wurde dargestellt, dass die Ursachen fur Leid von den
unterschiedlichen Betrachtungsrichtungen ebenso vielféltig interpretiert werden, wie
die Zustande, welche Leid darstellen. In dieser Kategorie geht es nun darum zu kléren,
was von den Befragten als Ursache des eigenen Leides wahrgenommen wird. Die dabei
erfolgende  Aufspaltung in ,behinderungs-abhéngige* und ,behinderungs-
unabhéngige“ Faktoren soll klaren, inwieweit das Vorliegen des Down-Syndroms
Einfluss auf das Leid-Empfinden der Interviewten hat; ob es einen Giberwiegenden Teil
des Leides verursacht oder ob die behinderungs-unabhangigen Faktoren (berwiegen.
Die beim ersten Materialdurchgang angewandte weitere Unterteilung in:

,»3b1) Umgang der Umwelt mit dem Down-Syndrom als Ursache des empfundenen
Leides: Welche Ursachen fir ihr Leid werden von den Interviewten beschrieben, die
auf den Umgang der Umwelt mit der Behinderung zuriickgefiihrt werden kdénnen?“ und
,»3b2) Down-Syndrom als Ursache des empfundenen Leides: In welcher Weise wird
die Behinderung an sich als Verursacher des eigenen Leides empfunden? “

wurde spater verworfen, da sie sich als wenig fruchtbringend erwiesen hat.

Dariiber hinaus muss betont werden, dass die erfolgte Aufteilung in behinderungs-
abhangige und behinderungs-unabhéngige Ursachen rein darauf basiert, wie die
Befragten die Ursache empfinden. Die Problematik dieser personlichen Zuordnung
wird spéter gesondert in der jeweiligen kritischen Betrachtung aufgegriffen werden.
Als behinderungs-abhéngige Faktoren werden also nur jene eingestuft, die von den
Interviewten selbst ausdriicklich als solche formuliert wurden, da es ja um deren

Sichtweise geht.

4) Umgang mit Leid
Hier soll gegenilber der vielen im theoretischen Teil vorgestellten unterschiedlichen
Leidbewadltigungs- oder Leidbeseitigungsstrategien aufgezeigt werden, wie betroffene
Menschen selbst auf Leid reagieren. Hierbei kommt es zu einer Unterteilung in
Strategien, die von den Betroffenen selbst als Umgang mit dem eigenen Leid

angewandt werden (,,eigene Strategien®), und deren ,,.Begegnung mit fremdem Leid*.
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5) Darstellung der eigenen Lebenseinstellung
Wie beurteilen die Interviewten die eigene Grundeinstellung? Wie zufrieden sind sie
mit ihrem Leben? Diese Kategorie dient dazu, den Stellenwert des Leides im Leben der
Interviewten einschatzen zu kénnen, um daraus Ruckschlisse darauf zu ziehen, ob das
Leben eines Menschen mit Down-Syndrom wirklich ein (berwiegend leidvolles ist,

wie von manchen Seiten behauptet wird.

Die Kategorien, ihre Definition und die dazugehdrenden Kodierregeln wurden an zwei
Probeinterviews Uberprift, Gberarbeitet und mit Ankerbeispielen aus denselben versehen.
Der fur die Auswertung verwendete Kodierleitfaden befindet sich im Anhang der Arbeit.

5.3 Zur Durchfiihrung

Im Rahmen dieser Untersuchung wurden sieben Menschen mit Down-Syndrom interviewt.
Es handelt sich hierbei um vier Frauen und drei Manner im Alter zwischen 30 und 57
Jahren. Die Kontaktaufnahme zu den interviewten Personen erfolgte tiber Mitarbeiterinnen
bzw. ehemalige Mitarbeiterinnen der Tagesheimstatten, in denen die befragten Menschen
mit Down-Syndrom beschéaftigt sind. Hierbei handelt es sich um Einrichtungen der
Lebenshilfe in unterschiedlichen Kleinstadten in Osterreich. Die Befragten weisen
unterschiedliche Lebensverhdltnisse (Wohnverhéltnisse, Ausbildung, Arbeitsbereich etc.)
auf, welche in der Kurzvorstellung der jeweiligen Personen zur Sprache kommen wird.
Wichtig ist auch hier noch einmal zu betonen, dass von mir nur Personen befragt wurden,
die zur verbalen Kommunikation fahig sind.

Ein erstes Kennenlernen und die Vorbesprechung der Interviews fanden innerhalb der
Gruppen statt, in denen die Befragten arbeiten. Dabei war der/die (ehemalige)
Mitarbeiterln, (ber den/die die Kontaktaufnahme erfolgte, anwesend. In diesem
Vorgesprach wurden die Rahmenbedingungen des Interviews geklart: ob die jeweiligen
Personen Uberhaupt zu einem Gesprach mit mir bereit waren, wie das Interview ablaufen
soll, was im Groben die Themen sein werden, und schlieBlich wurde ein Termin zur
Durchfiihrung vereinbart. Im Rahmen dieses Gesprachs wurde auch geklart, ob es von den
Gespréchspartnerinnen bevorzugt wird, mit ,,Du* oder mit ,,Sie* angesprochen zu werden,
wobei sich alle Personen fur das ,,Du* entschieden.

Zirka zwei Wochen nach dem Vorgesprdch wurden dann die Einzel-Interviews

durchgefuhrt. Diese fanden in der jeweiligen Einrichtung in einem Extrazimmer statt, um
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einerseits zwar die gewohnte Umgebung der Befragten nicht zu verlassen und so
Verunsicherung zu vermeiden, und andererseits einen ruhigen, ungestorten
Gesprachsablauf zu ermdglichen. Die Interviews waren als Einzelgespréche angelegt und
eine Anwesenheit von Betreuerlnnen oder anderen KlientInnen der Tagesheimstétte wurde
bewusst vermieden, damit die Befragten moglichst frei antworten konnten, ohne
Konsequenzen oder Fragen seitens der anderen anwesenden Personen erwarten zu mussen.
Zu Beginn der Interviews habe ich noch einmal den Zweck der Gespréche erldutert und
auch auf die Anonymisierung der Interviews hingewiesen. Weiters wurde die Erlaubnis zur
Tonbandaufnahme eingeholt und der Kurzfragebogen gemeinsam ausgefillt. VVon den
Interviewten wurde zusatzlich zu Beginn der Interviews noch ein Foto gemacht, da dies,
wie sich herausstellte, die Gesprachsatmosphdre auflockerte und einen Gesprachseinstieg
erleichterte.

Die Gesprache mit den jeweiligen Personen dauerten zumeist um die 20 bis 25 Minuten,
wobei ein Interview seitens des Befragten nach ca. 10 Minuten abgebrochen wurde, da
dieser Angst hatte, einen Bus zu versdumen. (Von dem Betreuer wurde mir spater gesagt,
dass der Bus erst eine Stunde spéater gefahren ware, aber der Befragte wegen des
bevorstehenden Arztbesuchs wohl sehr nervos gewesen sei). Dieses Interview werde ich
trotzdem in die Auswertung mit einbeziehen, da, bis auf eine Frage alle wesentlichen

Fragen des Leitfadens behandelt wurden.

Nach der Interviewdurchfiihrung wurden die Interviews nach den oben erlduterten Regeln
transkribiert und gleichzeitig anonymisiert, das heil3t alle Angaben, die Rickschlusse auf
die interviewte Person erlauben, wurden durch &hnliche Angaben ersetzt. ,Ahnlich“
bedeutet hierbei, dass darauf geachtet wurde, durch Verénderung von Namen, Orten,
Jahreszahlen und dhnlichem keine groben inhaltlichen Anderungen herbeizufiihren.

Nach der Transkription und Anonymisierung wurden die Interviews unter Zuhilfenahme
des vorgestellten Kodierleitfadens kodiert (das heil3t die betreffenden Textstellen wurden
mit den entsprechenden Codes am Rand markiert), die Paraphrasen extrahiert und
zusammengefasst, wobei der Leitfaden mehrmals berarbeitet wurde. Fir die Bearbeitung
der ersten Kategorie wurden auch die im Kurzfragebogen behandelten Fakten und die
seitens der betreuenden Einrichtung zur Verfligung gestellten Informationen herangezogen.
Die Darstellung der Untersuchungsergebnisse erfolgt zuerst in Einzelfalldarstellungen.
AnschlieBend werden diese einer generalisierenden Analyse unterzogen. Hierbei werden
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die Unterschiede bzw. Gemeinsamkeiten der einzelnen Interviews hervorgehoben, um zu

allgemeinen Erkenntnissen zu gelangen.
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6. Untersuchungsergebnisse

In der nun folgenden Vorstellung der Untersuchungsergebnisse wird jeder Interviewpartner
bzw. jede Interviewpartnerin und die dazugehorigen Interviews einzeln dargestellt. Den
Titel jedes Kapitels bildet der Name des/der Interviewten. Danach werden die allgemeinen
Angaben (Alter, Bildung, Beschaftigungssituation, Wohnsituation, Grad der Behinderung)
vorgestellt. Diese Angaben wurden nur teilweise von der Betreuungseinrichtung zur
Verfligung gestellt und durch Angaben der Befragten ergénzt. Hier muss betont werden,
dass mir insbesondere Uber die genaue Art und das Ausmal} der Behinderung keine
etwaigen Befunde zur Verfugung gestellt wurden, sondern die Einschatzung des
Behinderungsgrades von den Betreuerlnnen vorgenommen und mir vermittelt wurde.

Diese erste Vorstellung soll durch eine Zusammenfassung des Gespréachsinhaltes erganzt
und abgerundet werden. Dieses VVorgehen soll ein besseres ,,Kennenlernen* der befragten
Personen und der sie beschaftigenden Themenkreise ermdglichen, wobei auf Themen, die
spater in den Kategorien wieder aufgegriffen werden, nicht im Detail eingegangen wird.
Wichtig erscheint es mir dartiber hinaus, die Gesprachsbedingungen, Besonderheiten sowie
Auffalligkeiten des betreffenden Interviews festzuhalten, was im nachsten Abschnitt der
Einzelfallanalyse geschehen soll.

Im Anschluss daran wird das Interview unterteilt in die Hauptkategorien analysiert. Diese
erste Darstellung der Kategorien erfolgt thematisch aufgeteilt in die angegebenen
Unterkategorien (so diese im Interview ausreichend thematisiert wurden) und beinhaltet
noch keine Kommentare oder Stellungnahmen meinerseits.

Den Abschluss des jeweiligen Kapitels bildet eine (kritische) Stellungnahme zu dem
betreffenden Interview.

Zitate aus den Interviews wurden Kkursiv gesetzt, damit diese als solche leichter erkennbar

sind.
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6.1 Einzelfalldarstellungen

6.1.1 Lena:

Alter: 53

Bildung: verschiedene Sonderschulen, teilweise mit Internatsform

Arbeitssituation: Tagesheimstatte, Textilgruppe

Wohnsituation: betreute Wohneinrichtung, ,,Selbstandiges Wohnen*

Grad der Behinderung: mittlere geistige Beeintrachtigung, beherrscht Kulturtechniken,
starke Schwerhdorigkeit

Zusammenfassung des Interviews:

Lena ist seit uber 30 Jahren in Tagesstruktur-Einrichtungen der Lebenshilfe beschaftigt.
Unléngst wurde das mit einem groflen Fest gefeiert, worauf sie sehr stolz ist.
Vertreterlnnen der Lebenshilfe-Landesleitung waren da und haben Lena ein Geschenk
Uberreicht. Das ganze Tagesheim durfte mit Kuchen und Getranken mitfeiern. Sie ist also
eine der Erfahrenen in der Textilgruppe und man vertraut ihr auch ofters schwierigere oder
neue Arbeiten an, was fir Lena eine Art Auszeichnung darstellt. Vor allem das
Seidenmalen in der Textilgruppe macht ihr grolle Freude, aber auch das Gestalten von
Bilderrahmen, Patchworkdecken oder das Ausprobieren neuer Techniken machen ihr SpaR.
Besonders geniel3t Lena die Ausflige ins Schwimmbad, zum Badesee oder ins Kaffeehaus,
wovon sie voll Begeisterung erzahlt. Beim Uberlegen, welche Torte denn nun die beste
waére, kommt sie direkt ins Schwarmen. Vor einiger Zeit wurde fir manche Klientlnnen
der Tagesheimstétte ein Kochkurs organisiert, an dem Lena teilnehmen konnte. Die neuen
Rezepte probiert sie nun mit ihren Mitbewohnerlinnen im Wohnheim aus. Immer wieder
erzéhlt sie von einem Lagerfeuer, das sie gemeinsam mit anderen Bewohnerlnnen und
einem Zivildiener einmal am Abend gemacht hat. Das war ein ganz besonderes Ereignis
fur sie, vor allem als dann dabei auch noch gesungen wurde, denn Singen ist Lenas
Leidenschaft. Sie ist sogar Mitglied eines Chors. Als Besonderheit an sich selbst
bezeichnet sie es, dass sie so fleilig ist und gut arbeiten kann.

Was Lena nicht so gerne mag, ist, wenn andere Klientlnnen oder Mitbewohnerlnnen mit
ihr schimpfen oder zu laut sind, denn sie ist eine sehr ruhige und eher in sich gekehrte
Person. Sie selbst versucht auf die anderen Ricksicht zu nehmen und niemandem in die
Quere zu kommen. Sie erzéhlt, dass sie auch manchmal weinen muss, aber meistens

schafft sie es, wegzuhdren, wenn jemand sie drgern will.
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Auf die Frage, was sie sich wiinschen wirde, damit ihr Leben noch schéner wiirde, sagt
sie: ,,Hm .... Vielleicht, dass die anderen nicht so viel schimpfen ... Ins Kaffeehaus geh ich

auch gerne. Das mochte ich wieder einmal!*

Besonderheiten des Gesprachs:

Lena wird von mir in der Gruppe abgeholt. In den ersten Minuten vor dem Interview ist ihr
die Situation noch merklich fremd und unangenehm. Erst als ich von ihr ein Foto gemacht
habe, welches wir uns gemeinsam ansehen, und nach dem Anhdren einer Probeaufnahme
von ihrer Stimme, was sie sehr amusiert, ist sie entspannter.

Lena ist eine sehr ruhige Person, die die Antworten auf die Fragen immer sehr genau
Uberlegt. Manche Fragen werden von ihr mit einem ,,Mhm* abgehakt und wieder andere
I6sen unerwartet lange Erzéhlungen aus. Auf Fragen, welche sich auf ihre Gefiihle
beziehen, antwortet Lena erst nach langem Nachdenken, wobei Fragen nach negativen
Geflhlen haufiger unbeantwortet bleiben. Lieber erzahlt sie, was sie alles kann und gerne
macht. Bei manchen Fragen oder auch Gesprachsthemen, die von ihr selbst eingebracht
werden, versinkt sie in ein so tiefes Nachdenken, dass sie von mir nach ein paar Minuten
Stille wieder ,,zuriickgeholt“ werden muss. Eine solche Situation ergibt sich zum Beispiel
als sie von ihren Geschwistern erzahlt, die weit weg wohnen und die sei daher selten trifft.
Ich versuche das Interviewtempo dementsprechend langsam zu gestalten, um gentgend
Raum fir Lenas Gedanken zu lassen, trotzdem scheint sie mit einigen Fragen bzw. mit
manchen Themenwechseln nur schwer zurecht zu kommen, weil sie zu sehr in andere

Gedanken vertieft ist.

Zustande, die als Leid wahrgenommen werden:

Auf die Frage, ob es in ihrem Alltag Momente gébe, in denen sie leide, erzahlt Lena von
unterschiedlichen Situationen, in denen sie mit Aggressionen der anderen Klientinnen
konfrontiert ist. Sie erwéhnt hierbei sowohl direkt gegen sie gerichtete Angriffe, aber auch
Streitereien unter den dbrigen Klientlnnen der Einrichtung, die sie selbst stark emotional
beeintrachtigen. Weiters beschwert sie sich ber einen anderen Klienten in ihrer Gruppe,
der oft mit ihr schimpft, obwohl sie, ihrer Meinung nach, nichts Unrechtes getan hat. ,,.Das
mag ich auch nicht, da muss ich auch weinen.* Aber auch Tadel von Betreuern, welcher
fur sie oft ungerechtfertigt ist, erfahrt Lena als Leid. Ihr eigenes Leid definiert Lena also

hauptséchlich als Ungerechtigkeit bzw. Leiden an der Willkir ihrer direkten Umgebung.
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Allgemein assoziiert Lena ,Leid” vor allem mit Trauer. Sie berichtet vor allem Uber
Situationen, in denen sie geweint hat bzw. die sie traurig machen.

Das Leid anderer Personen wird von Lena in Krankheit und Behinderung gesehen. Sie
erzahlt ausschliel3lich von Personen innerhalb der Betreuungseinrichtung, die sie als
leidend wahrnimmt. Sie ist der Meinung, dass andere, die ,,nicht so gut drauf” sind (wobei
sie das nicht im emotionalen Sinne meint), die nicht so viel kénnen und Folge dessen
Unterstitzung und Hilfe brauchen, ,,arm* sind und unter diesem Zustand leiden. Man
konnte daraus also auch schlielen, dass Abhédngigkeit von anderen und auf Hilfe

angewiesen zu sein flr Lena auch Kriterien des Leides darstellen.

Ursachen und Grunde fiir das eigene Leid:

Wenn Lena von ihrem Leid berichtet, so fuhrt sie dieses in fast allen Fallen auf Ursachen
zurlick, die (fur sie) auflerhalb ihrer Behinderung zu suchen sind. Vor allem andere
Personen werden als Leid verursachend wahrgenommen, sei es nun die ungerechten
Betreuerlnnen oder die aggressiven Mitbewohnerinnen oder Mitarbeiterinnen. Aber auch
die Tatsache, dass von ihr erwartet wird zu folgen, empfindet sie als Ubel.

Als Ausloser fur ihre Traurigkeit, die ja von ihr als Leid beschrieben wird, gibt Lena den
Tod ihrer Eltern an, welcher ihr sehr nahe gegangen ist. Auch dieses Ereignis ist ein von
der Behinderung unabhéngiges, welches bei den meisten Menschen, so ist anzunehmen,
Trauer bzw. Leid ausgelost hatte. Es fallt also in die Kategorie der
»behinderungsunabhangigen Ursachen®,

Umgang mit dem Leid:

Lena versucht von vorne herein zu vermeiden, in Situationen zu kommen, die sie traurig
machen (Leid wird ja von ihr hauptsdchlich als Traurigkeit beschrieben). So versucht sie
zum Beispiel zu ignorieren, wenn jemand anderer sie drgern will. Der Umgang mit dem
eigenen Leid besteht fur Lena darin, Kontakt mit anderen, vor allem mit ihren
Betreuerlnnen, zu suchen. Einerseits kdnnen und sollen diese dafiir sorgen, dass die
Ursache des Leides behoben wird (wenn diese zum Beispiel aus Uneinigkeiten und
Streitereien mit anderen Klientlnnen besteht), andererseits wird von Lena auch betont, wie
wichtig ihr der Trost seitens ihrer Bezugsbetreuerin ist. Dabei betont sie auch die
korperliche Né&he, die ihr Trost bringt, wenn sie sich traurig fuhlt. In den Momenten, in

welchen Lena sich als leidend beschreibt, hat sie ein starkes Verlangen nach menschlicher
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Né&he, welche ihr normalerweise Trost bringt: ,,Dann schliipfe ich unter meine Tuchent, ...
weil ich Sehnsucht habe. Die [Bezugsbetreuerin] hab ich gern!*

Auf die Frage, wie sie denn mit dem Leid anderer umgehe, antwortet Lena, dass sie sich
bemiht, auf die anderen Rucksicht zu nehmen. Vor allem andere Klientlnnen, die
korperlich oder geistig starker beeintrachtigt sind als sie und welche auf Hilfe angewiesen
sind, bedurfen laut Lena der Ricksichtnahme. Was genau sie darunter versteht, kann sie
aber nicht erklaren. Sie betont dabei nur, dass sie niemand anderen drgern oder schimpfen

wirde.

Darstellung der eigenen Lebenseinstellung:

Obwohl Lena viel tber Situationen berichtet, in denen sie traurig ist bzw. oft sogar weinen
muss, beschreibt sie sich selbst als zufriedenen, fréhlichen Menschen. Sie betont, dass es
ihr wichtig ist, mit anderen Kontakt zu haben und vor allem gemeinsam zu lachen. Wenn
sie von negativen Aspekten ihres Lebens berichtet, dann versucht sie diese sofort wieder
mit positiven Erz&hlungen zu relativieren. Auf die Frage, ob sie mit ihrem Leben denn
zufrieden sei, antwortet sie: ,,(lacht) Ja eh! Das ist schon, weil3t du, wenn man zufrieden

sein kann!*

Stellungnahme:

Lena nimmt vor allem andere Personen als Leidverursacherlnnen wahr. Die verstérkte
Abhdangigkeit von diesen Personen ist aber stark mit ihrem Behindert-Sein und der Art der
Umgebung, damit umzugehen, verknipft. Die Konfrontation mit Aggressionen von
Arbeitskolleginnen und die erfahrene Fremdbestimmung sind Faktoren, welche auch im
Zusammenhang mit der Behinderung zu sehen sind. Lena nimmt diese Verbindung aber
nicht so wahr. Auch die Identifikation ausschlieBlich von Menschen mit einer Behinderung
als Leidende kann einerseits darauf zurtickzufihren sein, dass Lena durch die weite
Entfernung zu ihren Geschwistern und den Tod ihrer Eltern nur mangelhaft Mdglichkeit
zum Kontakt zu nichtbehinderten Personen hat, andererseits aber andere Zusténde (als eine
Behinderung) tatsachlich fir sie kein Leid darstellen. Diese einseitige Wahrnehmung
kdnnte also auch in der anderen Lebensrealitat, in der Lena als Mensch mit einer
Behinderung gegeniiber Menschen ohne Behinderung lebt, basieren. Auf dieses Phdnomen
wird in der Generalisierung noch weiter einzugehen sein, da, wie ich an dieser Stelle schon

vorweg nehmen mdchte, dieses auch in einigen anderen Interviews eine Rolle spielt.
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6.1.2 Sonja

Alter: 30

Bildung: Sonderschule

Arbeitssituation: Tagesheimstatte, Tongruppe

Wohnsituation: im elterlichen Haushalt gemeinsam mit der Schwester

Grad der Behinderung: mittelschwere geistige Beeintrdchtigung, elementare
Schriftkenntnisse, stark beeintrachtigte Motorik (v. a. Mundmotorik)

Zusammenfassung des Interviews:

Sonja ist am Tag des Interviews sehr aufgeregt, da am Wochenende in ihrer
Heimatgemeinde das grofie Feuerwehrfest stattfindet. Viele Feuerwehren der Umgebung
werden an diesem Fest teilnehmen, ein grofles Bierzelt wird aufgestellt und eine
Blasmusikkapelle wird spielen. Sonja ist deshalb so aufgeregt, weil sie ihrem Vater in der
Schank helfen darf. Bis ins Detail beschreibt sie, was sie dort zu tun haben wird: servieren,
Glaser waschen und andere Arbeiten. Ein bisschen Sorgen macht ihr nur das Wetter, weil
ja bei Regen nicht so viele Gdaste kommen wirden. Eigentlich ist sie aber ganz
zuversichtlich, dass es sonnig und hei bleibt. Sie erz&hlt auch von Freunden, die sie bei
der Feuerwehr hat, mit denen sie spielen und Spal} haben kann.

Sonja erzahlt, dass sie nicht nur bei der Feuerwehr, sondern auch zuhause viel hilft. VVor
allem das Aufbetten und Einkaufenfahren mit ihren Eltern macht sie gerne. Nur beim
Kochen darf sie nicht mithelfen. ,[Essen kochen gehort der Mama und Bernadette®, der
(nichtbehinderten) Schwester. Sonja malt gerne, sie hat schon viele Malbuicher ausgemalt
und war mit anderen Klientlnnen des Tagesheims bei einem Kunstler im Atelier, bei dem
sie einen Workshop besucht hat. In der Arbeit macht ihr das Glasieren der aus Ton
gefertigten Werkstuicke am meisten Spal3. Immer wieder kann sie auch flr ein paar Tage in
eine andere Gruppe wechseln und andere Arbeiten ausprobieren. Eine besondere
Leidenschaft hat Sonja fur Musik. Sie tanzt und singt zu jeder erdenklichen Musikrichtung
und die Ausfliige in eine lokale Diskothek gehdren zu den Highlights ihres Alltags. Ihr
Taschengeld spart Sonja immer fiir den gemeinsamen Gruppenurlaub auf. Sie erzahlt, dass
sie heuer an einem See waren und mit dem Ruderboot gefahren sind.

Sonja erzéhlt zwar, dass andere Klientlnnen sie manchmal ,,sekkieren® oder Dinge sagen,
die ihr nicht so gefallen, aber vor allem freut sie sich jeden Tag, ihre Freundinnen und
Freunde zu treffen und mit ihnen Spaf zu haben. Uberhaupt lacht Sonja gerne und viel und
ist ein frohlicher Mensch. Sie betont mehrmals wie wichtig es ist, lustig zu sein.
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Mit ihren Eltern kommt sie gut zurecht, nur ihr Vater verbietet ihr oft Dinge aus Angst,
Sonja konnte etwas zustolRen. Darlber drgert sich Sonja dann.
Auf die Frage, ob es etwas gibt, was sie sich wunschen wirde, antwortet sie ,Ja!

Geburtstagfeiern!®.

Besonderheiten des Gesprachs:

Sonja ist gerade bei der VVormittagsjause, als ich sie abholen komme. Obwohl ich sie bitte,
ihre Jause doch zuerst fertig zu essen, packt sie diese ein und besteht darauf, sofort mit mir
mit zu kommen und das Interview durchzufihren. Sie ist ganz eifrig bei der Sache und
mochte mir am liebsten alles von sich erzéhlen. Sie spricht sehr schnell und lasst haufig
Worter aus, erst im Gesprachsverlauf wird sie etwas ruhiger. Durch die Probleme, die
Sonja mit der Mundmotorik hat, fallt es oft schwer, sie zu verstehen, was durch das hastige
Sprechtempo noch verschlimmert wird. Ich versuche, nicht zu oft nachzufragen, um den
Erzahlfluss nicht zu beeintrachtigen, aber meist ignoriert Sonja mein Nachfragen ohnedies.
Weil Sonja so viel zu erzdhlen hat, fallt es ihr manchmal schwer, auf neue Fragen
einzugehen bzw. auf diese zu antworten. Erst nach einigen Minuten im Gespréach hat Sonja
das, was sie am dringendsten loswerden will, erzdhlt und kann auch meinen
Gesprachsanreizen folgen.

Sonja ist ein sehr korperlicher Typ. Wéhrend des Gespréachs halt sie dauernd meine Hand
und zieht mich immer wieder ganz nahe zu sich hin, als ob sie so meine Aufmerksamkeit
festhalten und noch intensivieren kdnnte. Zwischendurch, wenn Sonja Uber etwas lachen
muss, manchmal aber auch ohne ersichtlichen Grund, umarmt und drtickt sie mich immer
wieder stirmisch. VVor allem bei personlicheren Gesprachsinhalten versucht sie, auch die
korperliche Distanz zu verkleinern.

Sonja lachelt oder lacht fast wahrend des gesamten Gesprachs und erweist sich als sehr
frohlicher und humorvoller Mensch, der sich nicht leicht von seiner guten Laune abbringen
lasst. Nur bei wenigen Gesprachs-Themen merkt man Sonja an, dass sie ernster wird. Nach
dem Gespréch frage ich bei den Betreuerlnnen nach, ob Sonja immer so viel lacht, weil
mir manchmal ihre Frohlichkeit etwas aufgesetzt und erzwungen erschienen ist. Die
Betreuerlnnen bestatigen mir, dass Sonja ein sehr positiver Mensch ist und es selten Tage
gibt, an denen sie nicht alle mit ihren Scherzen unterhdlt. Sie bestétigen aber auch meine
Vermutung, dass Sonja oft nicht bereit ist, negative Gefiihle zuzulassen oder diese auch zu

besprechen.

105



Matr. Nr. 0106254
Leidvermeidung durch Préanataldiagnostik?

Zustande, die als Leid wahrgenommen werden:

Auf die Frage ob es Momente gibt, in denen Sonja leide, erzahlt sie von verschiedenen
Gegebenheiten, in denen sie von anderen Klientlnnen des Tagesheims gedrgert wurde.
Auch wenn sie Verbote erhalt, argert sie das und macht sie traurig. Ihr eigenes Leid wird
von Sonja also sowohl als Arger als auch als Trauer beschrieben, also anders formuliert als
Abwesenheit von Frohlichkeit, die ja fir Sonja besonders wichtig ist.

Fremdes Leid wird von ihr ebenso beschrieben: ,,Wenn die nicht lachen ... Die tun mir leid
... Lachen find ich schon®. Sie zeigt hierbei eine kategorische Ablehnung von Menschen,
die nicht fréhlich sind, wobei sie die Grunde nicht n&her reflektiert. Fragt man sie, warum
denn diese Menschen ihrer Meinung nach nicht fréhlich sind, meint sie: ,,Weil3 ich nicht ...

sind halt grantig.*

Ursachen und Grunde fiir das eigene Leid:

Die Grunde fir ihr eigenes Leid sieht Sonja im Verhalten anderer Menschen. Sie erzéhlt
von einem Klienten, der im Urlaub gemein zu ihr gewesen ist, was sie offensichtlich tief
getroffen hat. Ein anderer Klient wiederum versucht bei Sonja anzubandeln. Die dauernden
sexuellen Anspielungen und die (auch korperlichen) Anndherungsversuche sind Sonja
unangenehm und verargern sie.

Aber auch auBerhalb der Betreuungseinrichtung gibt es Situationen, in denen Sonja durch
das Verhalten anderer Leid erfahrt. Obwohl Sonja ihren Vater sehr liebt und zu ihm ein
inniges Verhéaltnis hat, 16sen auch seine Handlungen bei Sonja Leid (von ihr als Trauer und
Arger beschrieben) aus. Sonja empfindet es als ungerecht, dass ihr Vater ihr viele Sachen
verbietet, aus Angst, ihr konne etwas zustoRRen. Es ist unklar, ob sie dieses Verhalten auch
mit ihrem Behindert-Sein in Verbindung bringt, wenn sie sagt: ,, ... Ich muss halt nicht
alleine sein. Die Mama soll immer auf mich aufpassen, sagt der Papa ...*

Eindeutig auf das Down-Syndrom zuriickzufiihren sind fiir Sonja die Reaktionen mancher
Menschen auf sie und ihre Behinderung, welche sie bedriicken. ,,Manchmal schauen mich
die anderen so an ... weil ich nicht so bin, wie ich soll ... das ist blod*. Sonja stellt also
fest: ,,Ich bin nicht so, wie ich sein soll“, was bedeutet, dass sie das Geflhl hat, den von
auflden an sie heran getragenen Anspriichen nicht zu gentigen. Ob sie diese von anderen an
sie herangetragene Zuschreibung eines zumeist als negativ bewerteten ,,Unnormal*-Seins

auch selbst so empfindet, bleibt unklar.
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Umgang mit dem Leid:

Wenn Sonja sich ungerecht behandelt fihlt oder Probleme mit anderen Klientinnen der
Einrichtung hat, so wendet sie sich meist an einen der Betreuerinnen, damit dieser den
Konflikt 10st. Sie vertraut also darauf, Menschen um sich zu haben, die ihr helfen, wenn es
notwendig erscheint. Ansonsten versucht sie, ihre Unbeschwertheit und Frohlichkeit weiter
zu bewahren und sich von der Umwelt nicht negativ beeinflussen zu lassen. Das zeigt sich
auch deutlich im Gespréachsverlauf, wenn sie Fragen nach negativen Geflhlen oder
Gegebenheiten einfach ignoriert oder mit einer lustigen Geschichte tber ein Erlebnis mit
ihren Freundinnen beantwortet und dabei UbermaRig viel lacht und kichert. Es scheint
manchmal fast so, als wolle sie durch die tiberwiegende Ablehnung und Verleugnung der
negativen Lebensinhalte die Probleme und das Leid ,weglachen®.

Mit dieser Haltung begegnet sie auch dem Leid anderer Personen, wenn sie Uber ernste
bzw. traurige Menschen sagt: ,,Die mag ich auch nicht! (summt) Ich rede nur mit denen,
die mit mir lachen ... Die nicht lustig sind, schau ich nicht an ...

Darstellung der eigenen Lebenseinstellung:

Wie bisher schon zu erkennen war, ist Sonja ein bermaRig fréhlicher Mensch, der das
Negative weitgehend ignoriert und ausklammert. So sagt sie iber sich selbst (obwohl sie
sehrwohl Ereignisse erzéhlt, die sie bedrlickt haben), dass sie nie schlecht aufgelegt oder
traurig ist. Sie betont dabei ,Man muss lustig sein®. Nach ihren besonderen Stérken
gefragt, meint sie, dass man mit ihr immer lachen und Spal? haben kénne.

Wie bereits erwéhnt, erzahlt Sonja tUber verschiedene Situationen, die sie traurig gemacht
haben und sie sagt in einem Nebensatz: ,,Mir geht es ja heute besser®. Auf Nachfrage hin
erzahlt sie, dass sie friher 6fter mal traurig gewesen sei, aber relativiert das Ganze gleich
wieder mit einem ,, ... Aber jetzt bin ich lustig. Ich lach immer mit jemandem ... Und alle

in der Gruppe (unverstandlich) haben es lustig mit mir*.

Stellungnahme:

Auch bei diesem Interview fallt auf, dass eine Verbindung der als Leid verursachend
erlebten Handlungen und Aussagen von anderen Personen zu der eigenen Behinderung
nicht hergestellt wird. Dies geschieht, obwohl offensichtlich ein Bewusstsein Uber die
eigene Behinderung bzw. zumindest Uber ein ,,Anders-Sein“ besteht. Sonja ist sich
bewusst, dass sie nicht so ist, wie sie ,,sein soll“. Dass aber gerade diese Tatsache oft daflr
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verantwortlich ist, dass sie negative Erlebnisse hat, wie z.B., dass sie von ihrem Vater
mehr Verbote bekommt oder manche Dinge nicht alleine erledigen darf, schient ihr nicht
bewusst zu sein.

Wie bereits diskutiert, ist Sonja ein duBerst frohlicher Mensch. Diese Uberbetonung der
Frohlichkeit ist sehr auffallig und legt schon fast die Vermutung nahe, dass damit andere,
nicht so Uberschwangliche Gefiihle Uberspielt werden. Einerseits konnte dies aus einer
Unsicherheit bzw. aus mangelndem Vertrauen der Interviewerin gegeniiber heraus
geschehen sein, andererseits durch die von auRen erfahrene positive Bestarkung dieser
offensichtlichen guten Laune. Ein Handeln (und Antworten) nach der sozialen
Erwilnschtheit ist ja bei Menschen mit einer geistigen Behinderung noch ausgepragter als
bei nichtbehinderten, wie in Abschnitt ,5.1 Befragung von Menschen mit einer geistigen

Behinderung* schon festgestellt wurde.

6.1.3 Gerti

Alter: 45

Bildung: verschiedene Sonderschulen mit Internatsform

Arbeitssituation: Tagesheimstatte, Dekogruppe

Wohnsituation: wohnhaft bei der Mutter

Grad der Behinderung: leichte geistige Beeintrachtigung, beherrscht Kulturtechniken,

massives Stottern

Zusammenfassung des Interviews:

Gerti lebt zusammen mit ihrer Mutter in einem Haus am Land. Seit einiger Zeit ist Gertis
Mutter krank und muss immer wieder ins Krankenhaus. Wegen der grof3en Schmerzen, die
die Mutter hat, nimmt sie starke Medikamente ein, die sie sehr mude machen. Gerti muss
deshalb grof3e Teile der Hausarbeit zuhause Ubernehmen und ihrer Mutter bei vielem
helfen. Gerti macht sich grol3e Sorgen um ihre Mutter, vor allem auch deshalb, weil der
Tod oder auch eine schwere Krankheit der Mutter flur sie bedeuten wirde, dass sie nicht
mehr zuhause wohnen konnte, sondern dass sie in eine betreute Wohnform umziehen
musste. Da es in der N&he ihres bisherigen Wohnortes aber keine verfugbaren Platze gibt,
musste Gerti auch ihren Arbeitsplatz wechseln, was sie nur ungern tate. Aullerdem wirde

der Tod ihrer Mutter bedeuten, dass sie ihre Haupt-Bezugsperson verliert.
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Gerti betont, dass sie sehr viele Arbeiten verrichten kann (wie zum Beispiel das Kochen,
Einkaufen und Putzen). Sie bedauert dabei aber, dass sie vieles, was sie im Tagesheim
macht, zuhause nicht machen kann bzw. darf, weil ihre Mutter ihr diese Dinge nicht
anvertrauen will. So darf sie zuhause zum Beispiel nicht einkaufen gehen oder alleine mit
dem Rad fahren.

Ihre grol3e Leidenschaft ist das Orgelspielen. Im Tagesheim hat sie eine Orgel stehen, auf
der sie in jeder freien Minute spielt. Sie hat auch immer ihre Noten dabei. Manchmal spielt
Gerti auch in der Kirche ihres Heimatortes oder singt dort im Chor mit. Sie ist ein sehr
religioser Mensch und nimmt aktiv am religiosen Geschehen ihrer Pfarre teil.

Etwas Besonderes sind fir sie die verschiedenen Ausfliige, die sie gemeinsam mit anderen
Klientlnnen des Tagesheimes, der Mutter oder dem Bruder macht. Sie wirde auch gerne
mit ihrer Schwester mehr unternehmen, aber diese hat, laut Gerti, selten Zeit und Interesse,
sich um Gerti oder ihre Mutter zu kimmern. Darlber &rgert sich Gerti ziemlich.

Gerti erzahlt von den vielen Verwandten und Bekannten, die schon gestorben sind (dabei
vor allem von ihrem Vater) und tber ihre Trauer bzw. auch die Angst, dass nun auch bald
ihre Mutter nicht mehr bei ihr sein konnte. Diese Befurchtung dominiert das gesamte
Gespréach.

Auf die Frage, was Gerti sich wiinschen wirde, antwortet sie: ,,Ich wiinsche mir einmal
eine Besprechung zu haben mit dem Himmelvater. Wie man einkaufen geht, das méchte ich
wissen. ... (...) Das ist nicht so leicht mit meinem Papa! ... Da mdchte ich mit dem

Himmelvater reden®.

Besonderheiten des Gesprachs:

Gerti ist eine etwas nervose und eher unsichere Person. Gleich als ich sie frage, ob sie zu
einem Gesprach mit mir bereit ware, erklart sie mir, dass sie sich nicht sicher sei, ob sie
eine gute Gespréachspartnerin ware, da ihre Mutter immer sagt, dass sie schlampig rede.
Tatsdchlich stottert Gerti ziemlich stark, was sich aber im Gespréachsverlauf zunehmend
bessert, da ihre anfangliche Nervositdt abnimmt. Gerti wird mit Fortschreiten des
Gesprachs immer ruhiger und die anfanglich eher kurzen Antworten entwickeln sich
immer mehr zu langeren Erzdhlungen. Am Ende des Gesprachs zeigt sie sich sogar
enttduscht, dass das Gesprach nun abgeschlossen sein soll. VVor allem wenn Gerti Uber
ihren Glauben und die Mitarbeit in der Kirche spricht, kommt sie regelrecht ins
Schwarmen. Sie versucht mich zu tberzeugen, wie wichtig und schon es ist, wenn man

beten und auf einen Gott vertrauen kann.
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Der Tod ihres Vaters und die Krankheit ihrer Mutter belasten Gerti emotional sehr.
Mehrmals kann sie das Weinen nur schwer unterdriicken. Durch die Unklarheit, ob und
wie lange ihre Mutter sich noch um sie kiimmern kann und sie somit in ihrer gewohnten
Umgebung bleiben kann, ist Gerti zum Zeitpunkt des Interviews allgemein sehr
verunsichert und aufgewdhlt, was sich auch in den Gesprachsinhalten widerspiegelt.

Zustande, die als Leid wahrgenommen werden:

VVon Gerti werden vor allem Situationen, in denen sie um einen anderen Menschen trauert
oder sich Sorgen macht, als leidvoll eingestuft. Negative Geflihle wie Trauer und Sorge,
aber auch Angst werden von ihr also mit Leid assoziiert. Aber auch das Gefiihl des
Unfreiseins wird im Zusammenhang mit Leid thematisiert: Gerti beschreibt mehrere
Situationen, in denen sie von jemand anderem abhéngig ist bzw. nicht selbstandig handeln
kann, als leidvoll. So kann sie zum Beispiel nicht alleine einkaufen gehen oder mit dem
Fahrrad wegfahren, wenn sie zuhause ist, was sowohl ihre Freiheit einschrénkt als auch sie
personlich verletzt, weil das Téatigkeiten sind, die ihr im Tagesheim sehrwohl zugetraut
werden.

Andere Personen werden von Gerti vor allem dann als leidend wahrgenommen, wenn sie
eine Krankheit oder eine Behinderung haben. Die Schmerzen ihrer Mutter, die
Krebserkrankung der Tante oder Anfélle anderer Klientinnen sind fur sie Anlass
anzunehmen, dass die Betroffenen leiden. Sie setzt in diesem Fall also auch Krankheit
bzw. bestimmte Anzeichen davon mit Leid gleich. Darlber hinaus nimmt sie aber auch,
wie bei sich selbst, das Abh&ngigsein von anderen Personen als leidvoll war. So beschreibt
sie ihre GroBmutter, welche ein Pflegefall war, aber auch andere Klientlnnen, die starker
beeintrachtigt sind als sie selbst, als leidend. Vor allem Klientinnen, die Anfélle haben,
erscheinen ihr besonders bemitleidenswert. Diese beschreibt sie aber auch mit merkbarer
Ablehnung. Gerti unterscheidet zwischen verschiedenen Arten und Qualitaten von Leid, da
sie zwar offensichtlich das Leid anderer Personen wahrnimmt, bestimmten Formen
desselben aber mit offener Ablehnung begegnet. Nicht jedes Leid bedeutet flr sie auch,

dass dieser Mensch Mitleid bzw. Mitgefihl verdient.

Ursachen und Grunde fiir das eigene Leid:
Betrachtet man die Gefiuihle Trauer und Sorge, welche Gerti als Leid beschreibt, so werden
diese in Gertis Fall vor allem durch Krankheit und Todesfdlle von nahe stehenden

Personen ausgeldst. Fir sie stellen diese Faktoren also Leid verursachende Momente dar,
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nicht nur bei den Betroffenen selbst, sondern auch beim Umfeld, zu dem sich Gerti zahlt.
Die Krankheit, also das Leiden der Mutter, 10st bei Gerti selbst aber nicht nur Leid, als
leiden am Leid des anderen aus, sondern auch eigenes Leid, indem sie durch die
Befiirchtungen und Angste ihr Elternhaus, die gewohnte Tagesheimstétte und somit auch
ihre Freundinnen und Freunde verlassen zu missen, selbst Leid erfahrt. Die Angst sowohl
ihre Mutter zu verlieren, die sie als ihre einzige engste Bezugsperson beschreibt, und
dartiber hinaus auch noch das gewohnte Umfeld verlassen zu missen, beeintrachtigt Gertis
Lebensqualitat stark.

Die Einschrankungen ihrer personlichen Freiheit, die Gerti als Leid bringend beschreibt,
fuhrt diese einerseits auf die unterschiedliche Bewertung ihrer F&higkeiten seitens der
Mitarbeiterinnen des Tagesheims und ihrer Mutter zurtick, andererseits werden diese auch
direkt auf das Vorhandensein des Down-Syndroms bezogen: ,,Einkaufen kann ich auch
nicht gehen. Ich kann mit dem Geld nicht umgehen! ... Wegen der Behinderung, weif3t du®.

Umgang mit dem Leid:

Gerti sucht und findet in der Religion Hilfe im Umgang mit dem von ihr erfahrenen Leid.
Sie beschreibt, dass ihr die Gebete und ,,Besprechungen® mit Gott, die sie regelmélig
fuhrt, dabei helfen, mit ihrem Leid zurecht zu kommen. Einerseits beschreibt sie eine
fatalistisch orientierte Haltung, wenn sie sagt: ,,Der Himmelvater hat’s gerichtet und ich
muss es jetzt aushalten! Das ist eben so.“ Andererseits versucht sie, durch Gebete und
Bitten an Gott eine Veranderung ihrer Lebenssituation herbeizufiihren. Sie erzahlt, dass ihr
der Glaube an Gott Hoffnung gibt und dass sie Vertrauen darin hat, dass Gott sie versteht
und weil3, wie es ihr wirklich geht. Gerti glaubt zu wissen, dass sie mit ihnrem verstorbenen
Vater einen Flrsprecher bei Gott hat, was ihr Vertrauen, dass Gott daflir sorgt, dass am
Ende alles gut wird, weiter stérkt. Gesprache (sei es nun mit Gott oder mit anderen nahe
stehenden Personen) scheinen fir Gerti der wichtigste Weg zu sein, mit Leid umzugehen.
Auler dem Beten beschreibt sie ndmlich noch, dass Telefonate mit ihrer Mutter in
Krisensituationen sie trésten und bestarken kdnnen.

Dem Leid anderer Personen begegnet Gerti, indem sie versucht diesen zu helfen. Hier
beschreibt sie vor allem die Hilfe, die sie ihrer Mutter zukommen I&sst. Aber auch andere
Personen im Tagesheim versucht Gerti auf ihre Weise zu unterstiitzen, wenn diese fur
Gerti offensichtlich leiden. Sie begegnet dem Leid anderer also mit einer aktiven Haltung
und wenn diese auch nur darin besteht, den Betreuerlnnen Bescheid zu sagen, wenn ihrer

Meinung nach mit einem anderen Klienten bzw. einer anderen Klientin etwas nicht stimmt.
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Aber auch auf spiritueller Ebene versucht sie, dem Leid anderer Menschen zu begegnen,

indem sie mit ithnen und fir sie betet.

Darstellung der eigenen Lebenseinstellung:

Eigentlich beschreibt sich Gerti als zufriedenen Menschen, doch die derzeitige Situation
mit der Mutter und die Unsicherheiten in ihrer Zukunft bedriicken sie sehr. lhre
Zufriedenheit begriindet Gerti damit, dass andere ja ,,noch ungliicklicher dran* wéren als
sie. Eigentlich gefiele ihr das Leben, das sie derzeitig fihrt, sehr gut, sie kommt mit den
BetreuerInnen, den anderen Klientinnen und mit ihren Verwandten gut zurecht und arbeitet
gerne in der Dekogruppe, doch die Krankheit der Mutter bringt nun all dies zum Wanken
und Uberschattet so Gertis gesamtes Leben. Die Grundstimmung wéhrend des gesamten

Interviews war Folge dessen eher bedriickt und traurig.

Stellungnahme:

Momentan dominiert die Angst bzw. auch Scheu vor Verénderungen in Gertis Leben. Sie
bringt den befurchteten erforderlichen Umzug nur in Verbindung mit der Erkrankung der
Mutter und nicht mit ihrer eigenen Abh&ngigkeit von dieser, die durch ihre Behinderung
(mit-)bedingt ist. So wird die Krankheit der Mutter als Leidursache sowohl als
behinderungs-unabhéngig als auch als behinderungs-abhdngig eingestuft werden midissen.
Durch die Behinderung ist eine gesteigerte Abhangigkeit von der Mutter entstanden und so
diese Auswirkungen auf Gertis Lebenssituation erst entstehen konnten. Gerti scheint sich
nicht dartiber im Klaren zu sein (oder es nicht wahr haben zu wollen), dass diese Situation,
dass sich die Mutter nicht mehr ausreichend um sie sorgen kann und deshalb ein Weggang
von zuhause erforderlich ist, unvermeidlich ist und friher oder spéter sowieso eintreten
wird.

Die Krankheit der Mutter hat Auswirkungen auf alle Lebensbereiche. Diese massiven
Auswirkungen sind nur dadurch moglich, dass Gerti aufgrund ihrer Behinderung so stark
an die Mutter gebunden wurde. Ein Abnabelungsprozess von den Eltern, wie er bei den
meisten nicht-behinderten Menschen friiher oder spéter stattfindet, scheint fir Gerti nicht
moglich gewesen zu sein, da aufgrund der Behinderung ein stérkeres
Abhangigkeitsverhéltnis zu den Eltern bestanden hat. Diese Schwierigkeiten, die durch die
von Menschen mit einer (v. a. geistigen) Behinderung bendtigten Hilfestellungen und

Unterstitzungen und vor allem die Art, wie diese angeboten und vollzogen werden,
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entstehen, werden in der Generalisierung noch genauer diskutiert werden, da sie eigentlich
alle Interviews durchziehen.

Zusétzlich fallt bei Gerti die von auBen erfahrene Verunsicherung wegen ihrer
Behinderung auf. So erwahnt, sie, dass ihr die Mutter Dinge, die sie offensichtlich kann,
nicht zutraut oder ihr immer wieder vorwirft, dass sie nicht ordentlich rede. Das Tagesheim
bietet ihr offensichtlich die Mdoglichkeit, ihre Fahigkeiten auszubauen und mehr
Selbstéandigkeit gegentiber zuhause zu erlangen. So bietet das Tagesheim, obwohl sie hier
auch Fremdbestimmung wahrnimmt, fir Gerti die Mdglichkeit, freier und autonomer zu

agieren als dies zuhause fir sie mdglich ist.

6.1.4 Maria

Alter: 57

Bildung: Heimunterricht, spater Sonderschule

Arbeitssituation: Tagesheimstatte, Tongruppe

Wohnsituation: Betreute integrative Wohngemeinschaft

Grad der Behinderung: mittelschwere geistige Beeintrachtigung, Beeintrachtigung der
Motorik durch Kinderlahmung, elementare Schriftkenntnisse

Zusammenfassung des Interviews:

Maria ist eine sehr selbstbewusste Frau, die genau weil3, was sie will und was nicht. Vor
allem ihre Rechte kennt sie ganz genau und legt sich deshalb auch 6fters mit anderen
KlientInnen der Tagesheimstatte, den anderen Bewohnerlnnen ihrer Wohngruppe oder den
Betreuerlnnen an. Sie erzéhlt von verschiedenen Situationen, die sie als unfair empfindet
und in denen sie um ihr Recht kdmpft. Sie betont auch ganz klar: ,,Ich hab ja das Recht,
dass es mir gut geht und dass ich die Sachen bekomme, die ich haben méchte und brauche
.. Vor allem ihre Selbstandigkeit betont Maria immer wieder. Sie ist darauf ziemlich
stolz und versucht zu vermeiden, dass sich jemand in ihre Lebensfihrung einmischt. So
erklart sie zum Beispiel, dass die Betreuerinnen ihrer Wohneinrichtung eigentlich kein
Bestimmungsrecht haben, da sie ja nicht in der Einrichtung leben, es also nicht ihr Zuhause
ist. Sie sind lediglich dazu da, sicherzustellen, dass alles funktioniert. Aber auch die
Ratschlage des Arztes, mehr Obst zu essen, empfindet sie als Eingriff in ihr privates
Leben. Wenn Maria von anderen Menschen (zum Beispiel in der Arbeit) Anweisungen
bekommt, behagt ihr das gar nicht. Oft fuhlt sie sich ausgenutzt, weil andere weniger
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arbeiten als sie. Sie weist immer wieder darauf hin, dass sie ja wegen ihres schwachen
FufBRes nicht so gut und schnell arbeiten kénne, wie andere. Dass sich die Betreuerlnnen oft
darauf verlassen, dass sie Arbeiten gut und exakt erledigt, wird von ihr mehr als Belastung,
denn als Lob empfunden. Sie ist Uberhaupt der Meinung, dass die Betreuerlnnen ,,nicht
umgehen kénnen* mit ihr.

Worauf Maria sehr stolz ist, ist dass sie seit Uber 30 Jahren in Einrichtungen der
Lebenshilfe tatig ist und deshalb vor kurzem geehrt wurde. Aufgrund ihrer Erfahrung
wurde sie in der Tongruppe zur Gruppensprecherin gewahlt und vertritt nun bei
wadchentlichen Treffen die Anliegen der anderen KlientInnen.

Maria ist gerne fur sich alleine unterwegs. Sie geniel3t daran das Gefiihl, nicht standig unter
Aufsicht zu stehen und ein Mensch wie jeder andere zu sein. Sie erzahlt davon, wie sie
einmal alleine einkaufen gegangen ist: ,,Da war mein Korper ganz verandert und das hat
mich gefreut. Extra! Ja das hat mir getaugt! ... Ja, weil niemand dabei war. Das war ich —
ein ganz normaler Mensch* Maria ist sich bewusst, dass sie das Down-Syndrom hat und
dass sie deshalb anders ist als andere Menschen.

Maria erzahlt, dass sie gerne alleine und zuhause ist und bezeichnet sich selbst als
»otubenhocker®. Sie hat es gerne ruhig in ihrer Umgebung und weicht dem L&rm und den
vielen Menschen im Tagesheim und in der Wohngruppe eher aus. Entspannung findet sie
am besten im oder in der Ndhe von Wasser: ,,Wenn sich was im Wasser bewegt und ich
schaue zu, ja dann bin ich eine (seufzt) ... eine Blite®. In ihrer tbrigen Freizeit geht Maria
auch eher ruhigen Betatigungen wie Lesen und Handarbeiten nach.

Auf die Frage, was Maria in ihrem Leben gerne verandern moéchte, antwortet sie: ,,Mein
Zimmer gefallt mir gut ... Die Arbeit ... Da sollen nicht alle immer mitreden und das

Obstessen mochte ich auch nicht jeden Tag*.

Besonderheiten des Gesprachs:

Maria ist eine sehr resolute und selbstbewusste Frau. Sie hat ein selbstsicheres Auftreten
und weil} genau, wie sie ihre Anliegen formuliert. Im Gegensatz zu den anderen
Interviewten, die am Anfang eher zuriickhaltend waren, bestimmt Maria beim Betreten des
Interview-Zimmers, wo ich zu sitzen habe und wo sie Platz nimmt. Mehrmals weist sie
mich an, bestimmte Dinge, die sie gesagt hat, zu notieren: ,,Auf einmal bin ich gekommen —
am 25. August geboren ... 25. August 1952 ... Nicht vergessen auf deinem Plan: das musst
du hinschreiben, nicht vergessen .... Ja, gut!“. Obwohl ich bemiht bin, den
Gespréachsanfang mit positiv besetzten Themen zu gestalten, erz&hlt Maria von Beginn an
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uber die verschiedenen Probleme und Ungerechtigkeiten, die ihr hier im Tagesheim und in
der Wohngruppe widerfahren. Sie vermittelt mir das Gefhl, dass sie mich als Plattform
benutzt, ihre Unzufriedenheit zu formulieren und vielleicht sogar die Hoffnung hat, dass
ich sie in ihrem Kampf dagegen bestétigen und unterstitzen kann.

Auffallig ist auch, dass sie die einzige Interviewte ist, bei der nach dem Interview der
Gruppenbetreuer wissen wollte, was Maria ber ihre Zufriedenheit innerhalb der
Arbeitsgruppe gesagt habe und was sie alles erzéhlt habe. Nachdem ich den Betreuer
darauf hingewiesen habe, dass es sich um ein vertrauliches Gespréch gehandelt, reagierte
dieser ziemlich ablehnend. Ein anderer Betreuer erzdhlte mir, dass Marias starkes
Selbstbewusstsein und ihr sicheres Auftreten von manchen als Problem empfunden wird
und es oft nicht leicht fallt, sie in den Arbeitsalltag im Tagesheim zu integrieren. Maria sei
in allem sehr auf sich und ihre eigenen Anliegen konzentriert.

Waéhrend des Interviews sucht Maria immer wieder korperlichen Kontakt zu mir. Oft
fliistert sie mir auch Dinge ins Ohr, als wolle sie unerwiinschte Zuhdrerinnen vermeiden.
Das macht sie vor allem, wenn sie Uber Unzufriedenheiten bei der Arbeit spricht oder mir

erzahlt, welchen der Betreuerlnnen sie nicht leiden kann.

Zustande, die als Leid wahrgenommen werden:

Fragt man Maria danach, ob sie unter etwas leide, erzéhlt sie von vielen verschiedenen
Situationen, die man unter dem Schlagwort ,,Fremdbestimmung® zusammenfassen konnte.
Vor allem Einmischungen in ihren privaten Lebensbereich, aber auch in ihren
Arbeitsbereich empfindet sie als Ubergriff. In diesem Zusammenhang beschreibt sie vor
allem Gefiihle wie Zorn, Arger aber auch Traurigkeit, welche fiir sie Leid bedeuten. Aber
auch das Gefiihl der Uberforderung wird von ihr als Leid wahrgenommen.

Leid bei anderen nimmt Maria zwar wahr, indem sie feststellt, dass Menschen, die
Unterstiitzung und Hilfe brauchen, leiden, sie bezeichnet sich selbst aber als ,,die Armste*.
Ihr eigenes empfundenes Leid wird Uber das Leid der anderen gestellt. Sie ist der Meinung,
dass andere weitaus nicht so arm dran sind wie sie. Maria erzéhlt von einem Mitbewohner,
der nach einem Unfall im Rollstuhl sitzt und im Alltag viel Hilfestellung benétigt. Diesem
wird von ihr Mitleid entgegengebracht, wohingegen eine andere Mitbewohnerin, die 6fter
fremd- und autoaggressiv ist, von ihr abgelehnt wird. ,,Wenn der was nicht passt, dann
leert sie den Kaffee ... Alles haut die um. Alles, Sessel weg — gewaltig! Die ist so
aggressiv! Nein, die will ich nicht mehr haben! ... Das sind der Eva ihre Schwierigkeiten,
die ich nicht begreifen kann ... Die kann selber nichts dafiir, aber die will ich nicht!* An
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anderer Stelle antwortet Maria, dass es tberhaupt keine Menschen gébe, die ihr Leid tun.
Sie scheint also zwar wahrzunehmen, dass andere Menschen leiden, bringt diesen aber

anscheinend keine Geftihle wie Mitleid entgegen.

Ursachen und Grunde fiir das eigene Leid:

Wie gesagt, losen bei Maria vor allem Einmischungen und Vorschreibungen von aul3en
Geflhle wie Trauer und Zorn aus. Sie fihlt sich zum Beispiel ungerecht behandelt, wenn
sie fur die gesamte Wohngruppe den Abwasch erledigen soll. Wenn ihr dann aber dartber
hinaus auch noch andere Bewohnerlnnen oder Betreuerlnnen sagen, wie sie die Dinge zu
erledigen hat und ihr nicht die Zeit geben, diese in ihrem Tempo zu erledigen, dann wird es
Maria eindeutig zu viel. Sie muss deshalb 6fters weinen, vor allem auch, weil sie sich
uberfordert flhlt. Dabei stort es sie vor allem, wenn andere weniger machen als sie und sie
das Gefiuihl hat, mit ihrer eigenen Arbeit nicht fertig zu werden, weil sie Arbeiten fiir
andere auch noch erledigen muss.

Menschen, mit denen Maria Konflikte hat, sind fur sie schlechte Menschen: ,,Wenn das ein
guter Mensch ist und kann gut umgehen [mit mir], dann ist das kein Fehler, kein Problem
mehr. Aber die schlechten — das und das passt nicht! ... Das darf ich nicht und das®. Das
Leid, von dem Maria hauptséchlich berichtet, wird von ihr als von anderen Menschen
verursacht beschrieben.

Leiderfahrungen beschreibt Maria aber auch in Verbindung mit ihrer Behinderung — hier
aber nicht so sehr mit dem Down-Syndrom, sondern mit den korperlichen
Beeintrachtigungen aufgrund der Kinderlahmung. Es sind hierbei aber nicht so sehr die
Einschrdnkungen selbst, die Maria belasten, sondern die ihrer Meinung nach mangelnde
Rucksichtnahme auf diese. Maria bezeichnet es als ,,Fehler®, der in ihr drinnen steckt, dass
ihr ,,seelischer Korper nicht gesund* bzw. ,,normal® ist. Sie ist sich ihrer Behinderung
bewusst: ,Das ist meine Korperkrankheit, Down-Syndrom. Das ist meine geistige

Behinderung! (...) Nein, das wird nicht gut. Das Syndrom ist ja schwer! Eine Krankheit
... Dennoch differenziert sie nicht zwischen den Auswirkungen des Down-Syndroms und
den Folgen der Kinderlahmung, denn bei der folgenden Frage, ob sie denn unter dem
Down-Syndrom leide, beschreibt sie ausschlieRlich Folgen der Kinderléhmung: ,,Das ist,
weil ich mir schwer tue. Weil die Knochen auch nicht so gut sind, sagt der Doktor Hofer.
Ich soll alles Obst essen, die ganze Woche! ... Und das passt mir nicht! ... Das hangt mit

der Krankheit zusammen.*
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Umgang mit dem Leid:

Wenn Maria unter etwas leidet, dann sucht sie Ruhe und zieht sich zuriick. Sie ist zwar ein
selbstbewusster Mensch, eckt damit aber oft an und arbeitet deshalb lieber fur sich alleine.
Diese Haltung zeigt sich auch in ihren Bewaltigungsstrategien. Sie versucht zwar in einer
ersten Reaktion, die Ursachen des Leids zu beheben, indem sie die Konfrontation mit dem
vermeintlich Leid ausldsenden Menschen sucht, zieht sich dann aber doch immer wieder
zuriick. Alleinsein hilft Maria oft tber Argernisse und Traurigkeiten hinwegzukommen.
Sie nutzt hierbei das Fernsehen oder auch das Lesen als Ablenkung. Kann sie also das Leid
durch direkte Konfrontation nicht verhindern oder beseitigen, so versucht sie es zu
vergessen, zu verdrangen.

In Bezug auf ihre Behinderung vertritt Maria die Einstellung, dass sie, da diese ja ohnehin
nicht zu andern sei, damit leben musse (wobei sie, wie gesagt, zwischen dem Down-
Syndrom und den Folgen der Kinderlahmung nicht unterscheidet). Sie versucht, die
Behinderung als Bestandteil ihres Lebens zu akzeptieren. Eine Verédnderung strebt sie nur
in ihrem Verhaltnis dem Korper gegeniiber an. Sie nennt das: ,,den Korper uméandern
lassen. Die Unzufriedenheit mit sich selbst und ihrem Korper habe sie schon hinter sich
lassen konnen. Diese Haltung, die Behinderung als solche zu akzeptieren, spiegelt sich
auch darin wieder, wie Maria mit negativen Reaktionen der Umwelt auf sie und ihre
Behinderung umgeht. Sie versucht diese weitgehend zu ignorieren, da sie diese nur negativ
beeintrachtigen warden: ,,Andere Leute, die ich nicht kenne, die mich komisch anschauen,
die grufRe ich nicht! Nein, da ware ich ja arm!*

Dem Leid anderer, welches sie in Behinderung und Krankheit sieht, tritt Maria mit
Ablehnung gegentiber. Sie nimmt dieses zwar als solches wahr, bemitleidet die
Betroffenen aber nicht. Menschen mit einem korperlichen Gebrechen kann sie
(wahrscheinlich aufgrund der eigenen Situation) noch mehr Verstandnis entgegenbringen,
als anderen. Maria findet es wichtig, dass diese Menschen Unterstutzung bekommen, sieht
das allerdings nicht als ihre Aufgabe, sondern als Aufgabe der Betreuerlnnen, die sie als

die ,,Zustandigen* bezeichnet. Sie nimmt vor allem sich selbst als bemitleidenswert wahr.

Darstellung der eigenen Lebenseinstellung:

Obwohl Maria vor allem von negativen Erlebnissen erzahlt und sich selbst als ,,die Armste
hier bezeichnet, gibt sie an, durchaus zufrieden mit ihrem Leben zu sein. ,,Das mit dem
Unzufrieden-Sein habe ich hinter mir!* Im GroRen und Ganzen komme sie mit den

Betreuerlnnen gut zurecht und in ihrer Wohnung flhle sie sich auch wonhl.
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Stellungnahme:

Maria lehnt sich gegen Abhéngigkeit und Fremdbestimmung auf. Sie versucht so
selbstandig wie moglich zu leben, erwartet aber trotzdem Hilfe und Riicksicht von anderen,
gerade wegen ihrer Behinderung. Dabei differenziert sie aber ganz genau zwischen Hilfe
und Einmischung. Sie versucht, die Abhéngigkeit von anderen auf méglichst kleinem Maf}
zu halten. Mit ihrer kritischen Haltung wird sie innerhalb der Betreuungseinrichtungen fir
manche Betreuerlnnen ein Problem, da sie nicht so formbar und lenkbar ist wie andere. Ein
Unterordnen unter Regeln oder unter die Bedurfnisse anderer scheint fur Maria kein
Thema zu sein. Einerseits ist diese Haltung sicherlich als Auflehnung gegen eine
Einschrankung der personlichen Freiheit als angemessen zu betrachten, andererseits bleibt
ein Wahrnehmen anderer Personen mit ihren Problemen dabei auf der Strecke.

6.1.5 Ernst

Alter: 39

Bildung: anfanglich Besuch der Regel-Volksschule, nach der dritten Klasse: Wechsel in
eine Sonderschule

Arbeitssituation: Tagesheimstatte, Industriegruppe

Wohnsituation: im elterlichen Haushalt

Grad der Behinderung: leichte geistige Beeintrachtigung, beherrscht Kulturtechniken,
Rollstuhlfahrer (Unfall mit 12 Jahren)

Zusammenfassung des Interviews:

Ernst ist der Haussprecher des Tagesheimes und vertritt die Bewohnerlnnen und ihre
Anliegen bei hausinternen, aber auch hausexternen Besprechungen und Veranstaltungen.
Er sieht seine Aufgabe darin, die Arbeitszufriedenheit der Klientinnen zu erhéhen und ihre
Ideen und Wiuinsche gegenuber der Tagesheimleitung zu formulieren und zu vertreten. Er
beklagt sich lediglich dartber, dass die anderen Klientinnen ihm oft nicht sagen, was sie
stort bzw. dass er oft nach Verbesserungsvorschldgen gefragt wird, wo er gar nichts zu
verbessern findet.

Ernst ist ein sehr pragmatischer Mensch. Dinge, die er selbst tun oder verdndern kann,
nimmt er ohne Z6gern gleich in Angriff und wenn er etwas selbst nicht regeln kann, so holt

er sich von Betreuerlnnen oder anderen Klientlnnen die notwendige Unterstiitzung. Diese
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Eigenschaft bezeichnet er als seine Starke und auch sein Durchsetzungsvermdgen, welches
er in seiner Arbeit oft braucht, nennt er als positive Eigenschaft.

Die Arbeit im Tagesheim gefallt ihm gut. Er meint, er tue alles, was ihm sein Chef
anschaffe und dass er ein flei3iger Arbeiter sei. Neben der Arbeit geniel3t er es, mit seinem
elektrischen Rollstuhl spazieren zu fahren, fernzusehen und zu lesen. Ein besonderes
Erlebnis stellt fur Ernst der Gruppenurlaub dar und die Unternehmungen, die sie dort
gemeinsam gemacht haben.

Auf die Frage, was er in seinem Leben verdndern mochte, antwortet er: ,,Das kommt
wieder auf die Situation drauf an! Weil mir kommen die Ideen hinter der Arbeit oder was
weild ich was! Weil dann kann man das ja eh anders machen. ... Wenn man es anders

machen kann, dann kann man es eh gleich anders machen!*

Besonderheiten des Gesprachs:

Ernst wird von den Betreuerlnnen als ,kritischer Geist* beschrieben, der sowohl seine
Anliegen als auch die der anderen KlientInnen gut vertreten kann. Auf die meisten Fragen,
die ich ihm stelle, antwortet er allerdings einsilbig und auf ,,Geflihlsfragen® antwortet er oft
gar nicht. Fragt man ihn nach konkreten Arbeits- oder Lebenssituationen, meint er fast
immer: ,,Das passt eh”. Mir gelingt es nicht so recht, ihn zu Erzdhlungen zu veranlassen,
einzig vom Urlaub erz&hlt er langer. Ernst bevorzugt konkrete Fragen nach dem
Tagesablauf oder konkreten Ereignissen. Frage ich zum Beispiel nach seiner allgemeinen
Zufriedenheit, oder ob es etwas gibt, was er in seinem Leben verdndern mdchte, antwortet
er ,,Bezogen auf was?“. Seine praktische Orientierung spiegelt sich im gesamten Interview
wider: Was geht, das geht, und was nicht, wird offenbar von ihm nicht hinterfragt.

Zustande, die als Leid wahrgenommen werden:

Die Frage, ob er unter irgendetwas zu leiden habe, verneint Ernst. Er erz&hlt zwar, dass es
auch Tage gibt, an denen er ,,nicht so gut drauf* ist, sonst gibt es fur ihn aber keinen Grund
zu leiden.

Bei anderen assoziiert Ernst ,,Leid” mit Krankheit. Er erzahlt von einem Freund, der eine
Krankheit hat (welche, erwéhnt er nicht) und darunter offenbar leidet. Dieser Freund tut
Ernst wie er sagt Leid, weil er diese Krankheit hat, ist aber deshalb kein ,,armer Mensch*.
Andere Beispiele fur das Leid von anderen Personen kann Erich nicht finden.
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Ursachen und Grunde fiir das eigene Leid:

Da Erich angibt nicht zu leiden, beschreibt er auch keine Griinde flir sein eigenes Leid.
Wenn er meint, dass er schon manchmal traurig oder schlecht aufgelegt sei, dann
beschreibt er das als Launen, die jeder Mensch hat und welche auch nicht immer
begrindbar sind.

Konkret nach seiner Behinderung gefragt, meint Erich, dass vor allem sein Im-Rollstuhl-
Sitzen schon Einschrdnkungen mit sich bringe, diese von ihm aber nicht als Leid

empfunden werden.

Umgang mit dem Leid:

Das, was von anderen Menschen Ernst vielleicht als Leid zugeschrieben wird, wird von
diesem nicht als solches empfunden. Vor allem sein Pragmatismus ist dafiir verantwortlich,
dass Ernst nicht mit seinem Schicksal hadert. Er bezeichnet sich selbst als ,,Realist*, der
Tatsachen so hinnimmt, wie sie eben sind. Falls Ernst wirklich das Gefuhl hat, etwas tun
oder verandern zu wollen, das er selbst nicht vermag, so sucht er sich jemanden, der ihn
unterstlitzen kann: ,,Ja, wenn ich Hilfe brauche, dann hol ich sie mir eh! (lacht) Dann sage
ich das eh*.

Dem Leid anderer begegnet Ernst mit derselben Einstellung: auch diese missen ihr
Schicksal so hinnehmen wie es ist. Ein Dagegen-Ank&mpfen bringt seiner Meinung nach
wenig. Wenn man dazu fahig ist, etwas zu andern, dann kann man das (auch mit Hilfe von
anderen) ohnehin machen und wenn nicht, dann ist das eben so. ,,So wie es ist, SO muss

man das nehmen und dann passt das schon! Da muss man sich abfinden damit!*

Darstellung der eigenen Lebenseinstellung:

Ernst bezeichnet sich selbst als zufriedenen Menschen und findet tatsachlich fast nichts
Negatives uUber sein Leben zu berichten. Auch nach konkreten Ereignissen,
Arbeitszufriedenheit oder seinem Umgang mit seiner Behinderung gefragt, antwortet er

immer wieder: ,,Das passt eigentlich alles*.

Stellungnahme:

Ernst wurde mir, wie gesagt, als ,kritischer Geist* seitens der Betreuerinnen beschrieben
und als derjenige unter den (in dieser Einrichtung) Interviewten, welcher geistig am
Hfittesten” ware. Daher hatte ich an dieses Interview grolRere Erwartungen, als an die
anderen, was die Beantwortung der Fragen betrifft. VVor allem hoffte ich, auf die
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,Geflhlsfragen®, die ja eher, wie sich zeigte, die problematischeren Fragen darstellten,
besser eingehen zu kdnnen. Es stellte sich aber heraus, dass das genaue Gegenteil eintrat.
Die Themen Behinderung und Leid wurden von Ernst nicht aufgenommen. Offenbar
stellen diese fir ihn keine Diskussionsinhalte dar, da er jede Nachfrage mit Aussagen, wie
»,Das muss man so hinnehmen* oder ,,Das was ich kann, das mach ich und was nicht, das
lass ich halt bleiben®, abwehrte. Ob diese Einstellung tatsachlich Ernsts Wahrnehmung
seiner Behinderung entspricht oder ob er diese nur nach auRen, anderen Menschen
gegenlber vertritt, vermag ich nicht zu beurteilen. Einerseits scheint ein Annehmen der
Einschrankungen und der Behinderung als sinnvoll, andererseits hemmt dies auch
jeglichen Kampfgeist und Kritikfahigkeit zur VVerbesserung des eigenen Lebensumfeldes.
Problematisch ist auch, dass Ernst eine &hnliche Umgangsweise von anderen Menschen
erwartet; namlich dass sie ihr Leid annehmen und hinnehmen. Ein Hadern mit dem
»Schicksal* kann aber durchaus auch seine produktiven, positiven Seiten haben, wenn es
zu Aktivitadt und zum Bestreben, Missstdnde zu beheben, fihrt (siehe Kapitel 3.1.1: Solle:
potentiell sinnvolles Leid, Seite 49).

6.1.6 Tim

Alter: 36

Bildung: verschiedene Sonderschulen, hdufiger Wechsel

Arbeitssituation: Tagesheimstatte — Industriegruppe

Wohnsituation: im elterlichen Haushalt

Grad der Behinderung: schwere geistige Beeintrachtigung, Buchstabenlesen und -

schreiben,

Zusammenfassung des Interviews:

Far Tim ist es sehr wichtig, als ,,richtiger Mann* wahrgenommen zu werden. Er ist sehr
auf sein Aussehen und Auftreten bedacht und versucht bewusst, verschiedene Dinge zu
tun, die ihn seiner Meinung nach zu einem ,richtigen Mann“ machen. Zu diesen Dingen
gehort das Biertrinken genau so wie ,,coole” Kleidung tragen oder sich eine Glatze
schneiden. Diese Dinge sind ihm deshalb so wichtig, weil er sich erhofft, wenn er ein
Hrichtiger Mann® ist, dass er dann auch eine Freundin bekommt. Seine Eltern haben ihm
namlich gesagt, dass das erst geht, wenn er erwachsen und ein Mann ist. Der Wunsch nach

einer Freundin dominiert sein ganzes Leben. Tim hat ganz konkrete Vorstellungen, wie
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sein Leben mit dieser Frau und seiner Familie aussehen soll: ,,Das ware gut ... Wenn ich
viele Kinder habe ... Sieben Buben und sieben Madchen ... Und mein Vater soll arbeiten
gehen ... Nachtschicht arbeiten gehen®. Er ist Gberzeugt davon, dass ein Leben ohne
Partnerin nicht moglich ist und man dann ,,aufgeschmissen® ist, wenn man niemanden zum
Leben hat.

Frauen sollten seiner Meinung nach zuhause bleiben. Er spricht in diesem Zusammenhang
von Natascha Kampusch und dass, wenn er eine Schwester hatte, diese auch so zuhause
eingesperrt werden sollte, damit sie nicht fortgehen kann. Auch erz&hlt er dariiber, dass die
Mutter geschlagen worden sei, weil sie eine schlechte Mutter sei. Die Rolle des Mannes
innerhalb der Familie assoziiert er durchgehend mit Stdrke, Kraft und Dominanz. Die
Familie steht bei Tim tber allem und eine eigene zu grinden, ist daher sein groiter Wusch.
Als ,,Feinde” sieht er all jene an, die seine oder andere Familien gefahrden.

Tim erzahlt viel Uber den bevorstehenden Geburtstag. Er ist einerseits so aufgeregt, weil er
glaubt, da endlich ein erwachsener Mann zu werden und eine Freundin geschenkt zu
bekommen (deshalb nennt er den Geburtstag auch ,,Goldene Hochzeit*), andererseits
erwartet er seinen Bruder, der in Graz wohnt, zu Besuch. Diesen Bruder hat er einerseits
sehr gerne und vermisst ihn, andererseits nimmt er es ihm aber sehr ibel, dass dieser so
weit weg gezogen ist und nicht mehr so viel Kontakt zu seiner Familie pflegt. Aus diesem
Grund wiinscht ihm Tim alles erdenklich Schlechte und meint, er schmeil3e ihn ohnedies
wieder raus, wenn er nach Hause kame.

Seine Freizeit verbringt Tim hauptséchlich mit Computer-Spielen und Disco-Besuchen,
aber auch unterschiedliche Sportarten betreibt er gerne mit seinen Freundinnen. Im Urlaub,
der ein besonderes Highlight fur ihn dargestellt hat, war fur ihn vor allem das Eisessen und
Biertrinken wichtig. Er erz&hlt auch, dass er dort malen konnte, und er nun ein Kiinstler
sei. In seinen Bildern malt Tim sein ,,Paradies, in dem er sich zuhause fuhlt: schéne
Frauen, Garten und schone Hauser. Das Malen konnte Tim in mehreren Workshops im
Tagesheim ausbauen, wodurch er sich jetzt als grofRer Kinstler fihlt: ,lch habe schon
genug gemalt, weil ich ein Klnstler bin. Da war ich der Hermann Nitsch — der war ich. So
hab ich gemalt“. An seine Freundlnnen schickt Tim oft Postkarten, die er mit
Zeitungsausschnitten oder Bildern beklebt oder mit Buchstabenkombinationen beschreibt.
Wenn er uber sich selbst spricht, bezeichnet er sich oft als ,,Allesk6nner®, ,Einziger-Bub*
und als ,Ein-und-Alles”. Diese Ausdriicke scheinen vor allem seine verstorbenen
GroReltern fir ihn gebraucht zu haben. Diese haben sich oft um ihn gekiimmert und sind
ihm daher sehr nahe gestanden.
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Auf die Frage, was er sich wiinschen wiirde, antwortet er: ,,Na, alles was es gibt, damit
mein Herz erfullt ist“. Dazu gehoren einerseits Computerspiele und eine grofRe
Geburtstagsfeier, andererseits auch Freundin und Kinder zu haben. Aber auch kulinarische
Genlsse zahlt Tim in diesem Zusammenhang auf: ,Eisessen. Ins Kaffeehaus. Kuchen
essen, Kaffee ... Eierbiskotten-Torte ... Die mag ich auch. Manner-Waffer|*

Besonderheiten des Gesprachs:

Tim antwortet auf jede Frage mit langen Erzdhlungen, wobei Themen oft sprunghaft
gewechselt werden bzw. er oft scheinbar unzusammenhangende Dinge erzéhlt. Es ist
schwer ihm zu folgen, da er Worter oder ganze Satzteile auslasst oder aber mehrmals
wiederholt und dann unvermittelt einen anderen Gedanken verfolgt. Wenn er zu sprechen
begonnen hat, dann redet Tim ohne Unterbrechung immer weiter und kommt von einem
Thema zum néchsten solange, bis ich wieder eine Frage stelle. Oft scheint es so, als wiirde
er gar nicht mit mir reden, sondern als wiirde er in ein Selbstgesprach vertieft sein.

Manche Themen regen Tim so auf, dass er regelrecht zu schreien beginnt, so zum Beispiel
als die Sprache auf seinen Bruder kommt oder als er von seinem ,,Feind* Karadzié¢ erzihlt.
Aufféllig ist dartber hinaus auch, dass sowohl der Gesprachsinhalt als auch die Sprache
selbst, die Tim gebraucht, oft sehr brutal wirken. Er spricht laut und abgehackt, schreit
manchmal und spricht oft von Gewalt, die er oder jemand anderer jemandem antut:
»,Meinen Bruder hau ich raus, wenn der mit der Freundin heim kommt. Und raucht und

Bier saufen geht ... Mein Vater schléagt dich, wenn der Hannes heimkommt.*

Zustande, die als Leid wahrgenommen werden:

Was von Tim hauptsachlich als sein personliches Leid identifiziert wird, ist, dass er keine
Freundin hat. Auch der Tod ihm nahe stehender Personen wird von ihm als Leid
empfunden, wobei nicht so sehr der Verlust selbst im Vordergrund steht, sondern das
daraus resultierende Allein-Sein. Einsamkeit und Familienlosigkeit werden also von Tim
als Leid identifiziert. Auf die Frage nach seinem eventuellen Leid, beschreibt er vor allem
Traurigkeit als in den leidvollen Situationen dominierendes Geflihlt. Er bezeichnet auch
ein ,,Schlecht-Drauf-Sein“ als Leid. Gelitten habe Tim auch, als er sich im Garten verletzt
hat, was eine Assoziation von Leid und Schmerz bedeutet.

Auf die Frage, ob er andere Personen kenne, die leiden, spricht Tim zuerst von seinem
,,Feind“ Karadzi¢, den er als Leid-Verursacher fur andere wahrnimmt, weil dieser

»~Familien umgebracht” hat. Das Leid anderer kann Tim nicht beschreiben. ,,Ja, der Hilfe
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braucht, das bin ich ... Ja ich brauche auch Hilfe*. Hilfe zu brauchen, stellt also fur ihn ein
Kriterium dar, an dem man Leid identifizieren kann, er nimmt dieses Kriterium aber nur

fur sich in Anspruch.

Ursachen und Grunde fiir das eigene Leid:

Die Ursachen fur sein eigenes Leid sieht Tim vor allem in familienabhdngigen Faktoren.
Einerseits wird das Fehlen einer eigenen Familie (also Frau und Kinder) als Leidursache
wahrgenommen, andererseits auch das Zerbrechen der elterlichen Familie durch Tod der
Grolieltern und Weggehen des Bruders. Der Bruder wird von Tim fir einen groRen Teil
des erfahrenen Leides personlich verantwortlich gemacht. Folge dessen wird dieser sowohl
mit jeder Menge schlechter Wiinsche belegt, andererseits wiinscht sich Tim seine
Ruckkehr nach Hause und ein gemeinsames Leben wie vorher. Fur Tim ist die Familie der
Garant, nicht alleine zu sein und jede Verénderung in der Familie lasst ihn befurchten,
einmal ,,alleine dazustehen“. Da Einsamkeit von ihm als Leid empfunden wird, ist jede

Veranderung in der Familie fur ihn ein Leid verursachendes Moment.

Umgang mit dem Leid:

Um gegen die beflirchtete Einsamkeit anzukdmpfen, beschreitet Tim zwei unterschiedliche
Wege. Einerseits versucht er, durch verschiedene Handlungen und Eigenschaften, die er
sich zuzulegen versucht, endlich ein ,,richtiger Mann“ zu werden, um dann eine Freundin
»ZU bekommen®. Andererseits versucht er, das Weggehen seines Bruders wieder
riuckgangig zu machen: ,,Der muss wieder heimkommen am Freitag — zu meinem
Geburtstag. Da muss er kommen zu mir ... Der muss zuhause bleiben! Das hat die Mutter
gesagt. Meinen Bruder, den zerre ich heim! ... Bleibt daheim, fir immer und ewig! Lasse
ihn nicht fortgehen! ...”. Tim beschreibt also eine durchwegs aktive Haltung seinem Leid
gegenber: Er versucht dieses zu bekampfen, notfalls auch mit Gewalt gegen andere.

Zum Umgang mit fremdem Leid &ul3ert sich Tim nicht, da er, wie bereits erwéhnt, dieses
offenbar nicht als solches wahrnimmt oder zumindest nicht beschreiben kann.

Darstellung der eigenen Lebenseinstellung:

Tim bezeichnet sich selbst als frohlichen Menschen, der mit seiner Lebenssituation
zufrieden ist. Obwohl es den Eindruck erweckt, dass die Fixiertheit darauf, eine Freundin
zu finden, fur ihn sehr wohl eine enorme Belastung darstellt, gibt Tim an, im GroRen und
Ganzen glucklich zu sein: ,In der Arbeit, da freu ich mich eh! Dass ich gesund bin und
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nicht sterben muss. Dass ich immer heimkomme ... Er spricht im Weiteren auch davon,
dass er ein positiver Mensch ist, weil er ,groRe Gedanken“ habe. Diese ,grofien
Gedanken* bestehen aber wieder eher in negativen Inhalten. So erzdhlt Tim, dass sich
seine ,,groBen Gedanken* um seinen Bruder drehen, den er mit allen Mitteln (falls nétig,
auch mit Gewalt) nach Hause holen will oder auch um die Freundin, die er diesem

~wegnehmen* wird.

Stellungnahme:

Im Gespréch mit Tim kommt deutlich heraus, dass er sich ein gewisses Mal} an Normalitét
(oder das, was er als solche ansieht) wiinscht. Familie zu haben, hat fiir ihn einen grofien
Stellenwert, auch deshalb, weil Eltern und nichtbehinderte Bekannte eine solche haben.
Eine Freundin zu haben und erwachsen zu sein, bedingt sich in den Augen Tims
gegenseitig. Es erscheint etwas eigenartig, dass ein Mann mit 36 Jahren davon Uberzeugt
ist (oder wurde), dass er nicht erwachsen ist — dies stellt aber im Leben eines Menschen
mit einer geistigen Behinderung wahrscheinlich keine Ausnahme dar. Dieses Geflhl
konnte nicht nur auf konkreten Aussagen durch Bezugspersonen, sondern auch in der
erlebten Realitat — Fremdbestimmung, Abhéngigkeit von anderen, Leben bei den Eltern,
»1aschengeld” statt Lohn — basieren. Die Ursache des eigenen Leides ist also auch in
diesem Fall nicht so sehr in der Behinderung selbst zu sehen als in den Umsténden, die die
Behinderung begleiten bzw. wie mit der Behinderung seitens der Nicht-Behinderten und
den Betreuungseinrichtungen umgegangen wird. Tim formuliert ein ,,Hilfe-Brauchen®, was
ja wiederum eine Form der Abhangigkeit darstellt, als Form des Leides, was darauf
hinweist, dass er die eigene Lebenssituation in seiner Abhangigkeit zumindest teilweise

auch als leidvoll empfindet.

6.1.7 Willi

Alter: 45

Bildung: Sonderschule mit Internatsunterbringung

Arbeitssituation: Tagesheimstatte, Textilgruppe

Wohnsituation: im Haushalt der Mutter

Grad der Behinderung: leichte geistige Beeintrachtigung, beherrscht Kulturtechniken
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Zusammenfassung des Interviews:

Willis Leidenschaft ist das Reiten. Er geht zweimal die Woche zur Hippo-Therapie. Am
Pferd zu sitzen, bedeutet fur ihn etwas ganz Besonderes und auch die Pferdepflege genief3t
er sehr. Er ist stolz darauf, dass er alleine reiten kann und schon einige Ausritte hinter sich
gebracht hat. Wegen des bevorstehenden Urlaubes muss er seine Hippo-Therapie ausfallen
lassen und obwohl er sich sehr auf diesen Urlaub freut, &rgert er sich, dass er deshalb nicht
Reiten kann. Am Urlaub gefallt ihm besonders, dass er mit dem Zug verreisen kann. Das
Zugfahren macht ihn ,,glticklich®, weil er Zuge sehr liebt. Willi schreibt diese Leidenschaft
der Tatsache zu, dass er gleich neben dem Bahnhof wohnt.

In der Arbeit ist Willi nicht so glucklich, weil er da so viele VVorschriften befolgen muss:
»,Das Anschaffen stért mich ein bisschen. Die Maria sagt mir immer was und der Helmut
auch immer ... Mir reicht es aber! Eine Freiheit brauch ich schon®. Er bezeichnet es als
»Schwierig®, richtig mit ihm umzugehen, vor allem auch deshalb, weil es ihn nicht immer
freut, zu arbeiten. Seine Selbstandigkeit und auch Selbstbestimmtheit ist Willi sehr wichtig
und er ist stolz darauf, vieles alleine zu meistern.

Willi erz&hlt, dass er heute noch einen Zahnarzttermin hat. Zu diesem fahrt er mit dem
Stadtbus, mit dem er auch jeden Tag in die Arbeit und wieder nach Hause kommt. Wegen
dieses Zahnarzttermins ist er schon sehr aufgeregt. Er geht zwar gerne zum Arzt, aber er
hat Angst, den Bus zu versaumen. Aus diesem Grund bricht Willi das Interview dann auch
vorzeitig ab. Die Frage, was er sich wiinschen wirde bzw. wie man sein Leben verbessern

kdnnte, kann ich ihm aus diesem Grund nicht mehr stellen.

Besonderheiten des Gesprachs:

Ich hole Willi aus seiner Gruppe ab. Sein Betreuer informiert mich, dass Willi in ca. einer
Stunde mit dem Bus wegfahren muss, weil er einen Termin beim Zahnarzt hat. Ich biete
Willi an, ihn an einem anderen Tag zu interviewen, aber da das Interview ohnehin nur um
die 20 Minuten dauern soll, entschliel3t er sich, es gleich durchfiihren zu wollen. Trotzdem
ist er wahrend des gesamten Gesprachs sehr nervos. Er geht zwar auf meine Fragen ein,
schaut dabei aber immer wieder auf die Uhr und fragt mich auch, ob wir das Interview
nicht im Bus weiterfihren konnten. Obwohl ich ihm versichere, dass noch geniigend Zeit
waére, bricht Willi das Interview nach ca. zehn Minuten ab. Da die meisten der Fragen des
Leitfadens aber trotzdem beantwortet wurden, wird dieses Interview auch in die
Auswertung miteinbezogen. Lediglich die Frage nach Winschen, wie die Lebensqualitat

zu verbessern ware, konnte ich Willi nicht stellen.
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Allgemein ist zu bemerken, dass Willi ein eher ruhiger Mensch ist und sehr wohluberlegt
antwortet. Er lasst sich mit seinen Antworten Zeit und ist in den meisten Dingen sehr
sachlich. Seine Ruhe legt er nur ab, als er davon berichtet, dass er in der Arbeit nicht
zufrieden ist und verweist mich gleich an seinen Gruppenbetreuer, doch einmal mit ihm

uber dieses Thema zu sprechen.

Zustande, die als Leid wahrgenommen werden:

Willi leidet im Arbeitsalltag unter der oftmaligen Fremdbestimmung, die er erfahrt. Er
empfindet das als Einschrankung seiner Freiheit. Leid aulerhalb seines Arbeitsalltages gibt
es fur Willi nicht.

Bei anderen Menschen nimmt Willi vor allem Einsamkeit als Leid wahr: ,,Die niemanden

haben, das ist schwierig ... einsam ... alleine sein, das ist nicht gut.“

Ursachen und Grunde fiir das eigene Leid:

Leid, welches er ja nur im Arbeitsalltag wahrnimmt, wird fur Willi vor allem durch
Einmischungen seitens der Betreuerlnnen und allgemeinen Regeln im Tagesheim
verursacht. Er leide darunter, dass die Betreuerlnnen ihm immer Arbeiten auftragen,
obwohl es ihn manchmal gar nicht zu arbeiten freut. Auch, dass ihm Vorschriften dariiber
gemacht werden, wann und wie viel er redet, das stort ihn: ,,Die Isabella sagt, ich darf
nicht reden! Ja, daheim darf ich schon reden — drauf3en ... Aber da, da hab ich Probleme.*
Gerade aus diesem Grund ist fur Willi der Urlaub so etwas Besonderes, weil er da das
machen kann, was er will und ihn niemand ,herumkommandiert“. Die gesamte
Arbeitssituation wird von Willi als negativ identifiziert, wenn er meint, dass er im Urlaub
glicklich sei, in der Arbeit aber nicht. Die Arbeit im Tagesheim wird von ihm
ausschlie3lich mit negativen Attributen besetzt und auf die Frage, ob es denn etwas an der
Arbeit gébe, was ihm Freude bereiten wirde sagt er: ,,Feierabend ... Wenn ich dann nach
Hause fahre, zur Mutti. Da freu ich mich.“

Umgang mit dem Leid:

Willi versucht sein Leid, also seine als leidvoll erlebte Arbeitssituation, dadurch zu
veréndern, indem er sich verweigert. Oft arbeitet er nicht und formuliert das auch als: ,,(...)
da tu ich nicht mehr mit! Weil das ist ja meine Sache, was ich will und was nicht®. Er
versucht also, der Leid verursachenden Situation auszuweichen, diese zu vermeiden. Dass

das auf diese Weise aber nicht wirklich funktioniert, sondern die angespannte
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Arbeitssituation dadurch nur noch mehr verschéarft wird, ist auch Willi eigentlich klar: ,,Ich
hab keine Freude am Arbeiten. ... Dann mach ich halt nichts. Aber der Helmut, der schafft
mir dann immer mehr an und die Irene schimpft ... Da mag ich dann gar nicht mehr.*

Willi ist sich bewusst, dass er in seiner Arbeit von anderen Personen abhangig ist und dass
diese auch wesentlich zu seinem Wohlergehen beitragen koénnen. Bei der Frage nach
madglichen Veranderungen innerhalb der Arbeit, die ihm zugute kommen kdnnten, verweist
er mich an seinen Gruppenbetreuer. Dieser musse sich tiberlegen, was da zu tun sei. Willi

erwartet also, dass andere Menschen Wege finden, sein Leid zu beseitigen.

Darstellung der eigenen Lebenseinstellung:

Willi beschreibt sich selbst als gliicklichen Menschen. Er lebt gerne bei seiner Mutter und
hat viele Freundlnnen mit denen er sich in seiner Freizeit trifft. Einzig die Arbeit erlebt er
als negativ und Leid verursachend.

Stellungnahme:

Willi erlebt sich selbst als relativ selbstandig und unabhé&ngig von anderen. Er erzéhlt, was
er daheim alles alleine bzw. mit seiner Mutter machen kann. Er erlebt seine Mutter dabei
nicht als dominanten Part, sondern als Partnerin, als ,,Begleiterin®. Im Tagesheim hingegen
hat er das Gefiihl dominiert zu werden; dass jemand Gber ihn bestimmt. Seine Winsche
und seine Freiheit werden dabei unterdriickt und Willi fahlt sich deshalb nicht wohl dort.
Er erlebt also auch hauptsdchlich, so wie die meisten anderen Interviewten, die
Einschrankung der eigenen Freiheit als Leid verursachende Komponente seines Lebens.
Zwar beschreibt er sich selbst als zufrieden, bedenkt man allerdings, dass er einen Grofteil
der Zeit in der Arbeit verbringt, welche er ausschliel3lich negativ beschreibt, so stellt dieses
~Argernis“ doch einen betrachtlichen Teil seiner Lebensrealitit dar. Die ungeliebte
Arbeitssituation bedeutet demnach fur Willi eine massive negative Beeinflussung seiner
Lebensqualitat.

6.2 Generalisierende Analyse

Gemeinsamkeiten der Gesprachsinhalte:
Im Gberwiegenden Teil der Gespréache standen Ereignisse und Zufriedenheit im Tagesheim

im Vordergrund. Sicherlich ist das darauf zuriickzufuhren, dass die Interviews in diesen
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Betreuungseinrichtungen durchgefiihrt wurden und die Befragten aus ihrem Arbeitsumfeld
abgeholt wurden. Die Geschehnisse im Arbeitsalltag waren demnach sowohl zeitlich als
auch raumlich présenter als andere Ereignisse und Gegebenheiten. Dieses Ubergewicht der
das Tagesheim betreffenden Antworten korreliert mit der Tatsache, dass die Arbeit im
Leben der Interviewten in den Antworten eine groRe Rolle spielt, da sie einerseits einen
GroRteil ihrer Zeit dort verbringen und diese fur viele auch den einzigen Kontakt- bzw.
Bezugspunkt aufllerhalb der eigenen Familie darstellen. Fast alle Befragten haben aufler
ihre Familien oder die Mitbewohnerinnen der betreuten Wohneinrichtungen nur
Freundlnnen innerhalb der Tagesheimstétte. Diese spielt also sowohl als Arbeitsplatz als
auch als Plattform, Freundlnnen zu treffen und aulRerfamilidre Kontakte zu pflegen, eine
wesentliche Rolle fir die Befragten.

AulRerhalb dieser Themen war vor allem die eigene Familie (so noch vorhanden) ein von
fast allen Befragten ausgiebig besprochenes Gesprachsthema. Ereignisse innerhalb der
Familie wurden von den Befragten sehr sensibel wahrgenommen und mir gegentber
ausfihrlich beschrieben, wobei immer wieder die Wichtigkeit der Familie im VVordergrund
stand.

Den meisten meiner Gesprachspartnerinnen war es zu Beginn des Interviews wichtig,
aufzuzeigen, was sie alles konnen, selber machen bzw. wo ihre Interessen liegen. Erst
nachdem sie sich auf diese Weise ausreichend dargestellt, sich positioniert hatten, war fur
die meisten ein Eingehen auf andere Gesprédchsinhalte bzw. auch Besprechen von
negativen Geflihlen moglich. Lange Aufzdhlungen der Interessen und Fahigkeiten stehen
also am Anfang fast jedes Interviews.

Zum Thema Leid zeigten alle Befragten dieselbe Einstellung. Leid wurde durchgehend als
etwas Negatives, Schlechtes bewertet, das es zu vermeiden, zu beseitigen oder zumindest
zu akzeptieren gilt. Die Sichtweise, dass Leid eine Chance zur Verénderung darstellen
bzw. auch durchaus produktive Energien hervorbringen kann, wurde von den Befragten

nicht zur Sprache gebracht.

Zustande, die als Leid wahrgenommen werden:

Die Geflhle, die von fast allen Befragten mit Leid assoziiert werden, sind Trauer und
Arger. Aber auch das Gefiihl der Abhangigkeit und Fremdbestimmung wird in vielen
Interviews in Verbindung mit dem eigenen Leid gebracht. Drei der Gespréchspartnerinnen
geben auch Einsamkeit als sowohl eigene oder auch fremde Leiderfahrung an. Einsamkeit
als Leid kann sowohl in der emotionalen Belastung gesehen werden, steht aber sicherlich

129



Matr. Nr. 0106254
Leidvermeidung durch Préanataldiagnostik?

auch in engem Verhdltnis zu der gesteigerten Abhdngigkeit von anderen. Einsamkeit
bedeutet demnach auch, niemanden mehr zu haben, der sich um einen kiimmert; ohne die
Hilfe, auf die man letztendlich angewiesen scheint, auskommen zu mussen.
Bemerkenswert ist, dass die Befragten bei der Frage nach dem Leid anderer zumeist nicht
ahnliche Zustande angeben, sondern dass die Wahrnehmung hier eine deutlich andere ist.
Der Groliteil der Befragten, welche andere als leidend wahrnehmen, sieht in Krankheit
oder/und Behinderung ein Anzeichen des Leides, wobei die eigene Behinderung zumeist
nicht so interpretiert wird. Dies entspricht der Wahrnehmung, welche viele nichtbehinderte
Personen von Menschen mit einer Behinderung haben. Das ,,Anders-Sein“ und die
angenommenen Probleme, die aus dem Zustand des Gegenlber geschlossen werden,
werden als Leid bringend interpretiert; die eigene Situation als besser eingestuft. Dass die
betroffenen Menschen, so wie man selbst mit seiner eigenen Lebenssituation, sich mit der
ihrigen arrangiert haben kdnnen und so wie sie leben auch gut leben, wird hierbei nicht
bedacht. Darliber hinaus kdnnte man schliel3en, dass bestimmte Zustdnde von auflen als
tragischer/leidvoller eingestuft werden als von den Betroffenen selbst. Das kdnnte auch mit
der Unkenntnis des tatsdchlichen Ausmalies der durch den als leidvoll eingestuften
Zustand (in diesem Fall: der Behinderung) hervorgerufenen Einschrankungen und
Beeintrachtigungen zusammenhangen.

Auch ein Auf-Hilfe-angewiesen-Sein wird Ofter als Anzeichen, wie leidende Menschen zu
identifizieren seien, angegeben. Dieses Hilfe-Brauchen seitens anderer kann als Pendant zu
der im Zusammenhang mit dem eigenen Leid formulierten und als negativ erlebten

Abhangigkeit betrachtet werden.

Ursachen und Grunde fiir das eigene Leid:

Die als Leid wahrgenommene Trauer und der Arger kénnen sowohl durch Tod von
Familienangehdrigen, Konflikte mit anderen oder durch vermeintliche Ungerechtigkeiten
bei der Behandlung durch Betreuerlnnen der Tagesheimstatte verursacht sein. VVon allen
Befragten werden vor allem andere Personen als Leid verursachend wahrgenommen. Diese
rufen sowohl durch ihre Handlungen, ihren Umgang mit den Befragten, als auch durch ihr
eigenes Leid (wie z.B. Krankheit oder Behinderung) Leid bei den Gesprachspartnerinnen
hervor.

In vier Interviews wurde die eigene Behinderung im Zusammenhang mit dem Thema Leid
direkt angesprochen. Auffallend ist hierbei, dass alle vier Befragten dabei nicht die
Behinderung selbst als Leid verursachend wahrnehmen, sondern den Umgang der Umwelt
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damit. Die Einstellung, dass die Behinderung angenommen werden und man damit leben
musse, beherrscht diese Interviews. Das Vorhandensein des Down-Syndroms wird dabei
uberwiegend nicht als besonderes Leid beschrieben, sondern als Tatsache und Eigenheit

des eigenen Lebens.

Umgang mit dem Leid:

Im Umgang mit dem eigenen Leid beschreiten die Befragten duf3erst unterschiedliche
Wege. So individuell die eigenen Lebensumstédnde, Vorlieben und Hobbies sind, so
unterschiedlich sind auch die Wege, dem Leid zu begegnen. Der Umgang mit dem eigenen
Leid stellt die Kategorie dar, in der die wenigsten Gemeinsamkeiten zu finden sind. Als
grofite Gemeinsamkeit konnte man das Vermeiden von Leid bzw. Leid bringenden
Situationen bezeichnen. Die Befragten versuchen durchgéngig, Situationen zu vermeiden,
die ihnen Leid verursachen kdnnten. Dieses Verhalten scheint aber auf so gut wie jeden
Menschen zuzutreffen, denn wer bringt sich schon gerne absichtlich in leidvolle
Situationen. Umgangsweisen, die von mehr als einer Person ergriffen werden, stellen auch
noch Gesprache mit anderen (vor allem den Betreuerinnen) und Ignorieren bzw.
Verdrangung der Leid bringenden Situation. Ansonsten ist die Palette der Umgangsweisen
weit gestreut.

Die Umgangsweisen der Befragten mit dem Leid anderer Menschen &hneln sich schon
eher. Dabei gilt es zwei Haupttypen zu unterscheiden: Einerseits gibt es jene, die dem Leid
anderer ablehnend gegenlber stehen, die diese Menschen mit ihrem Leid nicht
wahrnehmen oder sie offen ablehnen. Diese offene Ablehnung erfolgt aus zwei
unterschiedlichen Haltungen heraus: Entweder, weil die Befragten sich selbst als noch
mehr leidend ansehen und kein Mitgefiihl fur die anderen tbrig haben, oder weil negative
Geflhle bei anderen generell als nicht erwiinscht empfunden werden. Das bestatigt zum
Beispiel Sonja mit ihrer Aussage, dass sie Menschen die nicht fréhlich oder die grantig
sind, nicht mag, und dass diese ihr Leid tun. Die Einstellung ,,geh weg, damit ich nicht
leide” scheint auch hier vertreten zu sein. Das Leid der anderen darf nicht zum Ausloser
des eigenen Leides werden, denn dann wird von den meisten Interviewten den Betroffenen
kein Mitleid mehr entgegen gebracht. Andererseits gibt es auch eine Gruppe unter den
Befragten, die anderen leidenden Menschen sehr wohl Mitgefiihl entgegenbringen und
auch versuchen (im Rahmen ihrer Fahigkeiten) jenen zu helfen. Die Art der angebotenen
Hilfe ist dabei vielfdltig, wobei die Einstellung Uberwiegt, dass ein tatséchliches
Einschreiten und Helfen in den Zustandigkeitsbereich der Betreuerinnen der Einrichtung
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fallt. Dies ist vor allem darauf zurtickzufiuhren, dass in diesem Zusammenhang
hauptsachlich Anfélle, Unfdlle oder Konflikte von anderen Mitbewohnerinnen oder
Mitarbeiterinnen als das Leid der anderen beschrieben wurde und in diesen Bereich der
Handlungsspielraum bzw. das Hilfs-Potential der Interviewten tatsachlich als eher gering

einzuschétzen ist.

Darstellung der eigenen Lebenseinstellung:

Alle Interviewten beschreiben die eigene Lebenseinstellung als positiv. Sie geben auf die
konkrete Frage nach ihrer Grundstimmung an, zufrieden mit ihren Lebens- und
Arbeitsumstanden zu sein und zu den frohlichen Menschen zu z&hlen. Das ist insofern
erstaunlich, als doch die meisten Uber die Einschrankung der personlichen Freiheit, die
Arbeitsumstdnde oder private Probleme klagen. In einigen Gesprachen dominieren
negative Gesprachsinhalte eindeutig den Gesprachsverlauf und Probleme, welche alle
Lebensbereiche der Befragten betreffen, werden aufgeworfen und dennoch geben diese
nicht an, unzufrieden, traurig oder negativ eingestellt zu sein, sondern beschreiben sich als
frohliche, positiv eingestellte Menschen. Hier stellt sich die Frage, ob es sich hierbei um
ein ,,Antworten auch sozialer Erwinschtheit“ handelt (auf die konkrete Frage nach der
Zufriedenheit weil} man, welche Antwort die ,richtige” ist, auf Fragen, die nicht konkret in
diese Richtung weisen, sondern andere Zielsetzungen zu haben scheinen, gibt man die
Unzufriedenheit eher zu), oder ob die Grundeinstellung tatséchlich eine positive ist und die
erwahnten Teilbereiche des Lebens zwar als negativ befunden werden, diese aber lediglich
Teilaspekte darstellen, die die Gesamteinstellung nicht so stark beeinflussen.

Besonderheiten der Gespréache:

Zu den Besonderheiten der Gesprache ist sicherlich zu zahlen, dass die befragten Frauen
auffallig gesprachiger waren als die befragten Méanner. Die Interviews mit den Frauen
waren sowohl zeitlich als auch inhaltlich ergiebiger, als die mit den Mannern. Die einzige
Ausnahme hierbei bildet das Interview mit Tim, der sich als sehr redselig erwies. Die
Grunde dieser Auffélligkeit kénnen nur vermutet werden. Sicherlich beeinflusst aber die
Tatsache, dass ich, als weibliche Interviewerin, fir Frauen eher eine Vertrauensperson
darstelle als fir mannliche, das Gespréachsverhalten der Befragten. Da in den Interviews
vor allem emotionale Gesprachsinhalte dominierten, konnte man (einem Klischee folgend)
schlieBen, dass diese den Frauen eher liegen bzw. diese sich in diesem Bereich besser
artikulieren kdnnen. Diese oftmals gedulRerte Annahme scheint mir im Fall der geflihrten
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Interviews jedoch als nicht angebracht, da sich die Befragten beider Geschlechter
gleichermallen auf die von mir gestellten Fragen eingelassen haben. Fragen nach
emotionalen Inhalten wurden von beiden Geschlechtern aufgegriffen und besprochen, der
Unterschied lag hierbei einzig im Umfang der Antworten. Wahrend die Frauen auf die
unterschiedlichen Fragen oft mit langeren Erzahlungen antworteten, beschrénkten sich die
Antworten der meisten Ménner oft auf wenige Sé&tze. Individuelle Unterschiede der
Bereitschaft, ber emotionale Themengebiete zu sprechen, gab es selbstverstandlich, doch
konnte kein signifikantes Ungleichgewicht zugunsten eines der Geschlechter festgestellt
werden.

Allgemein mochte ich an dieser Stelle noch betonen, wie offen alle Befragten sowohl auf
mich als auch auf die von mir gestellten Fragen reagierten. Kein(e) einzige(r) Interview-
Partnerin begegnete mir, als doch fremder Person, mit Ablehnung oder Skepsis. Alle
stimmten begeistert zu, als ich um ein Interview bat, wobei die Befragten mir teilweise

auch Einblicke in dufRerst private Bereiche erlaubten.

Stellungnahme:

Im Rahmen dieser Stellungnahme soll vor allem das Thema der anderen Lebensrealitét, in
welcher Menschen mit geistiger Behinderung im Gegensatz zu nichtbehinderten Menschen
leben, thematisiert werden. Die verdnderte Lebensrealitat besteht in vielen Faktoren, wie
zum Beispiel darin, dass Menschen mit geistiger Behinderung, die in einer speziellen
Einrichtung untergebracht oder beschaftigt sind, eben wieder vor allem mit ebensolchen
Menschen Kontakt haben. Daher kommt wahrscheinlich auch die Wahrnehmung von vor
allem diesen als leidende Menschen. Der mangelnde Kontakt zu Nichtbehinderten —
oftmals bilden ja Familie und Betreuerlnnen der Einrichtung die einzigen nichtbehinderten
Bezugspersonen — hat eingeschréankte Mdoglichkeiten der Lebenserfahrung und
Lebensfihrung zur Folge. Weiters hat der enge Kontakt bzw. die Abhangigkeit der
Befragten von den Familien (die meisten wohnen ja noch zu Hause) Auswirkungen auf den
Einfluss, den die Familie bzw. Veranderungen in dieser auf das Leben der Interviewten
hat. Veranderungen in der Familie haben daher einen weitaus gréReren Stellenwert, als
diese es bei nichtbehinderten Personen ahnlichen Alters haben wirden. Diese
Abhangigkeit von anderen, sei es von der Familie oder von Betreuungseinrichtungen, wird
einerseits als normal empfunden, weil kein anderes Leben fiir die Betroffenen vorstellbar
scheint, andererseits aber auch durchgangig als belastend beschrieben. Der Ruckschluss,
dass diese Abhangigkeit und Fremdbestimmung mit der eigenen Behinderung bzw. mit der
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Art und Weise, darauf zu reagieren, zu tun hat, wird von keinem der Befragten gezogen.
Das Leid, das beschrieben wird, hangt in vielen Fallen indirekt mit der Behinderung
zusammen, besser gesagt mit den Lebensbedingungen, auf die diese Menschen mit Down-
Syndrom treffen. Welche Konsequenzen das fir das Thema der Leidvermeidung hat, wird
im Restimee gesondert zu besprechen sein.

Die Rolle, die von den meisten Befragten eingenommen wird, ist die Rolle eines Kindes,
welches beschiitzt aber auch bestimmt durch die Eltern bzw. die Betreuerlnnen ein mehr
oder weniger freies Leben fuhrt. Unterschiedlich wird dabei sowohl die Rolle der Eltern als
auch die Rolle der Betreuungseinrichtung gesehen. Wahrend von manchen Befragten die
Tagesheimstétte als jener Ort beschrieben wird, an dem Vertrauen in Selbstédndigkeit und
Féahigkeiten der Betreuten gesetzt wird und an dem die Befragten sich relativ frei bewegen
und entfalten kdnnen, wird von anderen die Struktur der Einrichtung und die Aufgaben, die
darin zu tbernehmen sind, als Einengung und Fremdbestimmung interpretiert. Dasselbe
trifft auf die Familien zu, die sowohl als dominierend als auch von anderen als eher
unterstutzend und begleitend beschrieben werden. Es scheint fur beide Seiten schwierig zu
sein, einerseits das richtige MaRR an Hilfe, Unterstutzung und Schutz zu gewahren und

andererseits nicht zu bestimmend und einschrankend zu agieren.
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7. Resuimee und Ausblick

Im ersten Abschnitt der Arbeit konnte nachgezeichnet werden, dass das Argument der
Leidvermeidung einen zentralen Stellenwert in der Diskussion um die Rechtfertigung der
Pranataldiagnostik hat. Sowohl in Fachartikeln, vor allem aber in Artikeln der Laien-Presse
und in &rztlichen Aufklarungsgespréachen wird der Gedanke, Prénataldiagnostik kénne
helfen Leid zu vermeiden, nachgezeichnet. Diese Einstellung wird von werdenden Eltern
ubernommen, wobei hier differenziert werden muss, wessen Leid vermieden werden soll.
Die Eltern sind der Meinung, sowohl fir das Kind, fur sich selbst, aber auch fur die
Gesellschaft einen Beitrag zur Leidvermeidung zu leisten, indem sie das Angebot der
Prénataldiagnostik nutzen.

Wie aufgezeigt wurde, herrschen dabei aber unterschiedliche Vorstellungen dartber vor,
was Leid sei, ob und welchen Sinn es habe und welche Strategien die angemessenen
darstellen, um auf eigenes bzw. fremdes Leid zu reagieren. In der Diskussion um die
Pranataldiagnostik bleibt weitgehend unbeantwortet und undiskutiert, von welchem
Leidverstandnis die Beflirworterinnen ausgehen. In der Analyse der unterschiedlichen
Leid-Vorstellungen kommt aber die Tendenz der Pranataldiagnostik-Beflirworterinnen auf
ein  medizinisch-somatisches ~ bzw.  utilitaristisch ~ geprégtes  Leidverstandnis
zuriickzugreifen, zum Vorschein. Andere Leid-Konstruktionen, welche auch eine
Sinnhaftigkeit im Leid postulieren, kommen nicht zu tragen.

In den Kapiteln um die Pranataldiagnostik und die Argumente fir den Einsatz einer
solchen konnte aufgezeigt werden, dass diese dem Anspruch, Leid zu vermeiden, nicht
gerecht werden kann. Aufgrund von fehlenden bzw. mangelhaften Therapiemdglichkeiten
ist ein Vermeiden von Leid nur in seiner radikalsten Form, ndmlich dem Verhindern von
vermeintlich leidendem Leben - also der Totung von behinderten bzw. kranken
Ungeborenen — moglich. Ob dies dem Anspruch von Leidvermeidung allerdings gerecht
wird, darf bezweifelt werden, da sowohl die Belastungen eines Schwangerschaftsabbruchs
und die dadurch oft auftretenden Traumatisierungen der betroffenen Familien als auch das
Aberkennen des Lebensrechts fur Ungeborene mit einer Behinderung, Fehlbildung oder
Krankheit, welche auch negative Auswirkungen auf lebende Menschen mit einer solchen
haben kann, auch wieder als Leid verursachend interpretiert werden kann. VVor allem aber
die Annahme, dass ein Nicht-Leben einem Leben mit einer Behinderung vorzuziehen ist,
ohne dass dieses Leben je gelebt werden konnte — die a priori Annahme von
unertraglichem Leid — scheint zweifelhaft.

135



Matr. Nr. 0106254
Leidvermeidung durch Préanataldiagnostik?

Im empirischen Teil der Arbeit — den Interviews — konnte gezeigt werden, dass Menschen
mit Down-Syndrom, welche von den Methoden der Pranataldiagnostik am ehesten schon
vor ihrer Geburt ,,entdeckt und folge dessen am Leben gehindert werden konnen, sehr
wohl an ihrem Leben hdngen und dieses gerne leben. Sicherlich wird ihr Leben auch von
negativen Aspekten begleitet, die sehr wohl mit der Behinderung in Zusammenhang
stehen, aber der Eindruck, dass deren Leben unvergleichbar und vor allem unertraglich
leidvoller sein soll als das Leben eines Menschen ohne eine derartige Behinderung, konnte
nicht bestatigt werden. Eher hat sich in den Interviews die Annahme erhartet, dass zwar die
Behinderung an vielen der Leid verursachenden Momente ,mit Schuld“ trégt, diese
Momente aber, sieht man sie in ihren sozialen Bezligen, verénderbar erscheinen. Eine
derartig radikale Losung, wie sie der Schwangerschaftsabbruch nach diagnostiziertem
Down-Syndrom fir die Betroffenen darstellt, scheint absolut unangebracht, betrachtet man
die Lebensfreude, die in den Interviews teilweise zum Ausdruck kommt.

Es konnte gezeigt werden, dass das Leben mit Down-Syndrom durchaus ein glickliches
und erfilltes sein kann und nicht ausschliellich durch negative Aspekte bestimmt wird.
Mdochte man tatsachlich den Weg der Utilitaristinnen beschreiten und eine
Gliicksmaximierung anstreben, so ist ein Beseitigen von unglicklichem, leidendem Leben
nicht der einzig gangbare Weg, sondern eine Maximierung des Gliicks durch Verbesserung
von sozialen Bedingungen gerade fir Menschen mit Behinderung, Fehlbildung oder
Krankheit der durchaus humanere und vielleicht auch sinnvollere Weg. Singer (1984,117)
geht in seiner Praktischen Ethik davon aus, dass Menschen mit geistiger Behinderung nicht
fahig sind, Plane fir und Vorstellungen von ihrer Zukunft zu entwickeln, da sie sich nicht
als in der Zeit existierend begreifen. Es widersprache daher nicht ihren Interessen, sie zu
toten, da man damit keine Zukunftspldne durchkreuze. In den Interviews wurde aber
deutlich, dass auch Menschen mit Down-Syndrom derartige Plane haben, welche sich nicht
sehr von jenen von nichtbehinderten Menschen unterscheiden (Urlaub, Heirat, Umzug
etc.). Singers Argumentation erscheint also mehr als zweifelhaft. Singer (a.a.O., 140) geht
weiter davon aus, dass es moglich ist, ungliickliches/leidvolles Leben durch ein glickliches
zu ersetzen. Die Entscheidung, welches Leben unglicklich sein wird, wird dabei schon
getroffen, bevor dieses gelebt werden kann, wobei ein Leben mit (geistiger) Behinderung
als an sich ungliickliches eingestuft wird. Auch diese Einschatzung Singers kann anhand
der Interviews eindeutig widerlegt werden: Ein Leben mit einer Behinderung muss nicht
automatisch leidvoller sein, als ein Leben ohne Behinderung. Das Leiden von Menschen
mit Behinderung erfolgt nicht als Leiden an der Behinderung per se, sondern als Leiden an
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den durch die Behinderung veranderten Lebensumstédnden. Anstatt Leben mit Behinderung
zu verhindern, erscheint es sinnvoller, Lebensbedingungen fur Menschen mit (geistiger)
Behinderung zu schaffen, welche ein gliickliches Leben ermdglichen.

Weiters konnte herausgearbeitet werden, dass trotz vieler Gemeinsamkeiten Leid ein sehr
subjektives Empfinden darstellt und unterschiedliche Zustdnde unterschiedlich stark als
Leid verursachend wahrgenommen werden. Aufféllig ist dabei, dass in allen Interviews vor
allem soziale Gegebenheiten als Leid verursachende Momente erwéhnt wurden. Daher soll
es auch weiterhin ein Bestreben unter anderem der Heilpddagogik sein, Leiden von
Menschen mit Behinderung — in unserem Fall mit Down-Syndrom — zu lindern bzw. zu
vermeiden, wo dies moglich erscheint. Dabei sollten diese Bemuhungen an den sozialen
Bedingungen ansetzen, auf welche diese Menschen treffen, als ein Leben derselben zu
verhindern. Nicht die Behinderung an sich, sondern die Lebensbedingungen von Menschen
mit einer solchen verursachen — folgt man den Interviews — das Leid. Ubersteigerte
Abhdangigkeiten von Familie und Betreuungseinrichtungen, Einschrdnkungen in der
individuellen Lebensfihrung und Leiden durch den Umgang der Umwelt mit der
Behinderung werden durchgehend als die belastenden Faktoren beschrieben. Diese
Faktoren scheinen jedoch relativ ,leicht” verénderbar zu sein. So wie Waldschmidt (2006,
[3]), Solle (1993, 135) und Siedler (2000, 3) in ihren Ausfuhrungen Gber Leid betonten,
erfolgt das Leiden immer in sozialen Beziigen und diese kdnnen als veranderbar betrachtet
werden. Dies bestatigen auch die Interviews, in welchen vor allem die sozialen
Komponenten des ,Leidens durch die Behinderung”“ betont werden. Ein dagegen
Ankampfen erscheint in diesen Fallen auch sinnvoll und produktiv, da ein Veréndern der
Lebenssituation von Menschen mit Down-Syndrom madglich, richtig und wichtig erscheint.
Eine derartige Einschiatzung des Leides von Menschen mit Down-Syndrom als
Uberwiegend soziales wuirde bedeuten, dass ein Leben mit diesem Leid kein
Einzelschicksal mehr darstellen wiirde, sondern die ganze Gesellschaft gefordert ware, an
diesem Leid zu arbeiten. Die Annahme, dass bei den drei Ebenen des Leides (psychisches,
physisches und soziales) vor allem die soziale Komponente diejenige darstellt, welche tiber
das AusmaR/die Intensitét des erlebten Leides bestimmt, wurde in den Interviews bestétigt.
Wie es die Integrations- und Normalisierungsbemihungen der letzten Jahre schon
verfolgen, kann ein Herausholen von Menschen mit (geistiger) Behinderung aus ihrer
gesellschaftlichen Isolation und ein Ermdglichen einer selbstgestalteten und
selbstbestimmten Lebensfiihrung (im Rahmen der ihnen gebotenen Mdglichkeiten) einen
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geeigneten und umsetzbaren Weg darstellen, um Leid flr diese Menschen zu vermeiden
bzw. zu lindern. Dartiber hinaus konnte eine verstérkte Integration und Versuche, die
zumeist praktizierte Ausgrenzung, ja nahezu Gettoisierung von Menschen mit geistiger
Behinderung aufzuheben, dazu beitragen, dass diese als zu unserer Welt und Gesellschaft
zugehorig wahrgenommen werden. Dadurch konnte ein Leben mit (geistiger) Behinderung
bzw. mit einem (geistig) behinderten Kind eher als lebenswert erfahren werden, als wenn
der GroRteil der Menschheit gar nicht erst mit Menschen mit einer Behinderung in Kontakt
treten (konnen). Der nicht bestreitbare positive Effekt, den Normalisierungs- und
Integrationsbemiihungen fiir lebende Menschen mit (geistiger) Behinderung haben, l&sst
sich also auch auf die ,,zukinftigen, ungeborenen Menschen mit Behinderung ausdehnen.
Gehort das Bild eines am gesellschaftlichen Leben (gleichberechtigt) beteiligten Menschen
mit (geistiger) Behinderung zur Normalitat, wird auch das Fortsetzen der Schwangerschaft
nach einem positiven pranataldiagnostischen Befund fur Eltern nicht mehr ein nahezu
undenkbares Szenario darstellen, sondern eine realistische Handlungsalternative. Es kann
also zusammenfassend festgehalten werden, dass Integrations- und
Normalisierungsbemihungen sowohl zum Wohle der Lebenden als auch zum Wohle der
ungeborenen Menschen mit (geistiger) Behinderung verstarkt fortgefiihrt werden sollten.
Diese Aufgabe fallt vor allem der Heilpddagogik zu, sollte aber auch als
gesamtgesellschaftliche Herausforderung betrachtet werden.

Da sich die Beflrworterlnnen der Pranataldiagnostik die Frage, worin denn eigentlich
dieses Leid besteht, das verhindert werden soll, anscheinend nicht (bzw. zumindest nicht in
der Offentlichen Diskussion) stellen, ist auch das Entwerfen wvon geeigneten
Losungsstrategien nicht bzw. nur mangelhaft moglich. Pranataldiagnostik veréndert die
sozialen Bedingungen, welche fiir Menschen mit Down-Syndrom laut den Interviews
wesentlich flr ihr Leid verantwortlich sind, nicht, sondern verhindert lediglich das Leben
von Menschen mit Down-Syndrom, in welchen sozialen Bedingungen auch immer. Will
man also tatséchlich im Interesse der zukiinftig geborenen Menschen mit Down-Syndrom
handeln, so stellt die Prénataldiagnostik, wie sie zur Zeit gehandhabt wird, sicherlich nicht

das geeignete Mittel dar, um Leid flr diese zu vermeiden.

Ich mochte an dieser Stelle noch einmal betonen, dass die Pranataldiagnostik in meinen
Augen nicht per se abzulehnen ist, aber die Konsequenzen, die aus einer positiven
Diagnose erwachsen, der Automatismus einen Schwangerschaftsabbruch vornehmen zu

lassen, wenn eine Behinderung, Fehlbildung oder Krankheit festgestellt wurde, lassen die
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gesamte Prédnataldiagnostik in negativem Licht erscheinen. Hier sind auch mogliche
zukunftige Aufgaben der Heilpadagogik zu suchen. Aufklarung fur Eltern, die ein Kind mit
einer Behinderung erwarten, und ein Vorbereiten des Umfeldes, in welches dieses Kind
hineingeboren wird, entspricht wohl eher dem Gedanken, von Beginn an das Leben mit
und fur ein Kind mit Behinderung zu erleichtern und mégliches Leid zu vermeiden, als das

die bisher beschrittene VVorgehensweise tut.

Neben der Frage ob Behinderung mit Leid gleichzusetzen ist bzw. ob Behinderung
unbedingt mit Leid einhergehen muss, stellt sich auch noch die Frage, ob Leid ein
Parameter darstellt, welches es auf jeden Fall zu verhindern gilt. Die VVorstellung auch mit
Leid zu leben und dieses sogar ,,produktiv zu machen (indem man daran arbeitet), kdnnte
einen anderen Umgang mit Behinderung und Prénataldiagnostik zur Folge haben. Doch ein
Arbeiten am Leid kann nur dann geschehen, wenn es nicht von vorneherein ausgeklammert

wird, so wie es durch Pranataldiagnostik und Schwangerschaftsabbruch geschieht.

Die Frage, ob Leid ein Thema im Leben eines Menschen mit Down-Syndrom darstellt,
muss bejaht werden. Doch stellt dieses Leid bei den meisten Befragten weder einen
unertraglichen Faktor dar, noch ist es von Gbergeordnetem Stellenwert. Das beschriebene
Leid ist nicht kausallinear am Down-Syndrom festzumachen, sondern wird als sozial
verursach beschrieben. Daher ist dieses Leid keineswegs uniberwindlich oder
unverénderbar — da ein Leiden an der Behinderung per se —, sondern vielmehr ein Faktor,
an dem sowohl von den betroffenen Menschen selbst als auch von der Umwelt gearbeitet
werden kann. Das Argument, Pranataldiagnostik konne Leid verhindern, muss daher,
zumindest wenn man das Leid von Menschen mit Down-Syndrom betrachtet,
zuriickgewiesen werden, da sie nicht die geeigneten Mittel zur Verfigung stellt, welche
das in den Interviews beschriebene Leid in irgendeiner Form lindern bzw. vermeiden
kdnnten. Daruber hinaus muss festgehalten werden, dass der Lebenswert eines Menschen
(ob mit oder ohne Behinderung) nicht von auen bemessen werden kann. Das von den
Betroffenen empfundene Leid unterscheidet sich oftmals stark von dem von auf’en durch
andere angenommen Leid. Es wére also vermessen beurteilen zu wollen, welches Leben

»leidvoll genug“ ist, dass es nicht gelebt werden muss oder darf.

Die zukunftigen Aufgaben der Heilpadagogik als ,,Interessensvertretung® fiir Menschen
mit Behinderung sind also auch im Umfeld der Prénataldiagnostik zu sehen. Sowohl in der
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Beratung vor Pranataldiagnostik als auch nach erfolgtem positivem prénataldiagnostischem
Befund sollte die Heilpaddagogik miteinbezogen werden. Durch Aufzeigen der Hilfs- und
Unterstitzungsangebote fur Eltern mit einem behinderten Kind und durch Aufklarung, wie
ein Leben mit einer Behinderung aussehen kann, kdnnte dazu beigetragen werden, dass
auch das Fortsetzen der Schwangerschaft von den Eltern als gangbarer Weg erlebt wird.
Der Automatismus von pranatalem positivem Befund und Schwangerschaftsabbruch
kénnte durch diese MalRnahme durchbrochen werden. Geht man davon aus, dass Leid
immer in sozialen Beziligen zu sehen ist, kdnnte ein Verandern der sozialen Bedingungen,
auf die Eltern von behinderten Kindern stol3en, dazu beitragen, dass die Tatsache, ein Kind
mit einer Behinderung zu erwarten, nicht mehr als derartig unertréglich leidvoll
interpretiert wird und daher mehr Eltern sich fir das Austragen der Schwangerschaft
entscheiden.

Darlber hinaus konnte durch das bereits pranatale Einbeziehen der Heilpddagogik bei
einer festgestellten Behinderung des erwarteten Kindes die ,,Startbedingungen® fir das
betroffene Kind und seine Familie durch ein Vorbereiten der Umgebung verbessert
werden. Damit kodnnte Pranataldiagnostik beitragen, die Entwicklungsbedingungen fir
Kinder mit Behinderung zu verbessern und so vielleicht tatséchlich ,,Leid* mindern.

Diese Malinahem wirden auch dazu beitragen, eine Abwertung eines Lebens mit einer
Behinderung an sich zu vermeiden und zu verhindern, dass Menschen mit einer
Behinderung in Zukunft in die Situation kommen, ihr Leben rechtfertigen zu missen. Dazu
ist es sicherlich auch von Noten, die problematische Rechtssprechung, in der Menschen
mit Behinderung als unerwunschter ,,.Schaden® angesehen werden, zu thematisieren und zu
bekampfen.

Vielleicht kann es durch diese MalRnahmen gelingen, Behinderung nicht um jeden Preis
vermeiden zu wollen, sondern diese vielmehr als Version des Lebens anzusehen, von der

die ganze Gesellschaft profitieren und lernen kann.
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Anhang:

Interviewleitfaden:

Kurzfragebogen:
Name:

Alter:
Wohnsituation:
Arbeitssituation:

Bisherige Ausbildung und Arbeit:

Leitfaden:
- Einstiegsfrage: Erzéhle mir tber dich. Was arbeitest du? Erzahl uber deine Familie,

Freunde.
Was machst du besonders gerne?
Was macht dir Freude?
Kannst du mir etwas besonders Schones erzahlen, das du erlebt hast?
Gibt es Sachen, die du gerne machen moéchtest, aber nicht kannst oder darfst?
Was hindert dich daran, das zu tun?
- Gibt es etwas in deinem Leben, das dir nicht so gefallt?
Leidest du darunter?/ Wie schlimm ist das fur dich?
Wie gehst du damit um?
Was kénnte man machen, um das zu dndern?
- Gibt es auch etwas Schlimmes/ Leidvolles (schlechte Erfahrungen) in deinem
bisherigen Leben?
Passiert das ofter?/ Ist das ein Bestandteil deines Alltags oder eher eine

Ausnahme?
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Woran koénnte das liegen?
Was kann man dagegen tun?
- Jeder Mensch ist ja anders. Was ist das Besondere an dir?
Welche Unterschiede gibt es zu anderen Menschen? (der Behinderung bewusst?)
Was findest du besonders toll/ schon/ gut an dir?
Gibt es auch etwas, das dich an dir argert/ stort/ was dir nicht gefallt?
Warum stort dich das?
Kdnnte man das irgendwie &ndern?
- Glaubst du, dass du ein eher frohlicher oder trauriger Mensch bist?
Was macht dich frohlich?
Was macht dich traurig?
- Bist du zufrieden mit deinem Leben?
Womit bist du zufrieden?
Was kénnte man noch verbessern?
Gibt es etwas in deinem Alltag, das dich auRergewdhnlich belastet/ worunter du
leidest?
- Was heildt das Gberhaupt, wenn man sagt, dass jemand leidet?
Kannst du mir Beispiele nennen?
Kennst du jemanden, der an/ unter etwas leidet?
Gibt es jemanden, der dir Leid tut?
Warum tut dir die betreffende Person Leid?
Wie geht es dir da?
- Abschlussfrage: Was mdsste sich in deinem Leben verédndern, damit du zufriedener

bist?/ Wie kdnnte man dein Leben noch schdner machen?
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Code | Kategorien Definition Ankerbeispiele Kodierregeln
1) Angaben zur Alter - 39 Informationen
Lebenssituation Bildung - Sonderschule aus
Arbeitssituation - Textilgruppe in | Kurzfragebogen,
Lebenshilfe Information
Tagesheim durch
Wohnsituation - beiden Eltern Betreuerlnnen
Grad der - Leichte geistige | und im Interview
Behinderung Beeintrachtigun
g, beherrscht
Kulturtechniken
2) Zusténde, die als
Leid
wahrgenommen
werden
2a) Eigenes Leid Zusténde, Also wenn ich dann | Hier werden alle
Gegebenheiten traurig bin, weil ich | Zustande,
und Erfahrungen, | was machen mdcht | Gegebenheiten
die fur sich selbst | und nicht darf oder und Erfahrungen
als Leid wie die Tante benannt, die von
wahrgenommen gestorben ist, das den Interviewten
werden war halt schon bei sich selbst als
schwer. ... Da leidet | Leid interpretiert
man dann schon, werden
wenn man nicht
mehr so lustig sein
kann.
2b) Fremdes Leid Zusténde, Der Christoph der Hier werden alle
Gegebenheiten hat da immer so Zustande,
und Erfahrungen, | Anfélle ... schreit Gegebenheiten
die bei anderen dann immer so. Der | und Erfahrungen
Personen als Leid | kann gar nichts benannt, die von
wahrgenommen daftr! Das ist halt den Interviewten
werden so. Da mussen wir bei anderen als
immer alle Leid interpretiert
aufpassen, dass dem | werden
nichts passiert ...
haut ja alles
zusammen. Kann
einem schon Leid
tun, wenn der sich da
selbst was tut.
3) Ursachen und

Grinde flr das
eigene Leid
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3a) Behinderungs- AuRere von der Da gibt’s ja Gberall | Alle negativen
unabhingige Behint_jen_mg b(:jse Menscr_len A_usv_virkungen,
unabhangige die wollen einem die sich aus
Ursachen fiir das | Ursachen nichts Gutes, sagt aulReren von der
empfundene meine Mar_na. Da Behint_jen_mg
muss man immer unabh&ngigen
Leid: aufpassen auf sich Umstanden fur
und auf die Mama die Interviewten
pass ich auch auf. ... | ergeben, werden
Das ist ...mihsam hier angegeben
wenn man da nie
weil3, was einem wer
will. Da muss man
immer so aufpassen.
3b) Behinderungs- Sowohl 1: Also wenn der Hier werden alle
abhangige umweltbedingte Fredi dann immer Ursachen
Ursachen fiir das | Ursachen des mit mir schimpft, angefiihrt, welche
empfundene Leid | Leides, welche in | weil ich nicht so auf den Umgang
Abhéngigkeit von | schnell arbeite wie der Umwelt mit
der Behinderung der ... das ist nicht der Behinderung
entstehen, als auch | so schon. Die wollen | zurlickgefuhrt
die Behinderung eh immer alle, dass | werden kdnnen,
per se als Ursache | ich schneller bin ... | aber auch alle
des eigenen Leides | das kann ich halt negativen
nicht. Da bin ich Auswirkungen,
dann schon schlecht | die sich direkt
drauf. ... Da gehich | durch das Down-
gar nicht mehr gern | Syndrom fir die
in die Arbeit dann, Interviewten
weil das kann einem | ergeben.
ja die ganze Freude
verderben.
2: Wegen dem
Syndrom was ich da
hab, da kann ich halt
nicht alles wie die
anderen. Das
Syndrom ist meine
Behinderung ...
deswegen kann ich
auch nicht alleine
fort oder so ... das
find ich nicht so
schon!
4) Umgang mit Leid
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4a)

Eigene Strategien

Wege und
Strategien, wie die
Interviewten mit
dem eigenen Leid
umgehen

Wenn ich so schlecht
drauf bin ... ich ruf
halt die Beate an,
wenn es in mir so
sticht ... meine
Bezugsbetreuerin ...
die horcht dann ein
Bisserl zu und ich
wein auch oft. Das
ist gut wenn man
sich das alles
weggeredet hat ...
dann sticht es auch
nicht mehr so in mir
drinnen.

Alle Arten, wie
auf empfundenes
Leid reagiert
wird, werden hier
miteinbezogen.

4b)

Begegnung auf
fremdes Leid

Wege und
Strategien, wie die
Interviewten dem
Leid von anderen
begegnen

Da versuche ich
dann schon, den zu
trosten, weil der ja
auch nichts dafur
kann. Oder die
Betreuer kommen eh
schon ... die kann
man ja auch holen,
wenn man weil3, dass
was los ist.

Alle Arten, wie
auf das Leid
anderer reagiert
wird, werden hier
festgehalten.

5)

Darstellung der
eigenen
Lebenseinstellung

Aussagen, die
uber die eigene
Grundstimmung
gemacht werden

Ich bin immer lustig
... Ist schéner wenn
man lacht ... ich hab
viele Freunde mit
denen ich lache. Das
find ich schdn.

Hier werden alle
Aussagen Uber
das eigene
Wesen, die
tendenzielle
Grundstimmung
und auch utber
Zufriedenheit mit
dem eigenen
Leben genannt.
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differenzierte Beurteilung der kardiovaskularen sowie der
motorischen Adaptationsvorgange und Verhaltensmuster
des IUGR-Feten erfolgen. Bei fortschreitender Dekompen-
sation, die durch zunehmendes kardiales Versagen und
weiteren Anstieg des zentralvendsen Druckes charakte-
risiert ist, kommt es zum Riickwartsfluss in der a-Welle im
Ductus venosus bis hin zu Pulsationen in der Umbilikal-
vene, mit eventuell begleitender Kardiomegalie und Av-
Klappeninsuffizienz und spaten Dezelerationen im CTG.
Es kommt zum vdlligen Verlust der Kurzzeitvariabilitat, des
fetalen Tonus'und der fetalen Kérperbewegungen. Dieser
Zustand geht mit einer metabolischen Azidose und einem
hohen Risiko des intrauterinen Fruchttodes einher (s. Abb.
6). Ob die Untersuchung des Koronarblutflusses mittels
Spektraldoppler in dieser Phase zusatzliche Informationen
liefern kann, muss in weiteren Untersuchungen geklart
werden (Abb. 7).

Abbildung 7: Flussprofil aus einer Koronararterie bei einem IUGR-Feten
mit pathologischen arteriellen und vendsen Dopplerflussprofilen.

Das Flussmuster ist biphasisch mit einem kleinen systolischen (S) und
groBeren diastolischen Gipfel (D).

Die bisherigen Untersuchungen zeigen, dass das Schwan-
gerschaftsalter den Haupteinflussfaktor fiir das perinatale
Outcome von frihgeburtlichen IUGR-Feten < 32. SSW dar-
stellt. Aus diesem Grund sollte die Entscheidung zur Ent-
bindung in sehr niedrigen Schwangerschaftswochen (z.B.
< 26.—-27.vollendete SSW) oder bei einem Schatzgewicht
<500 g nur bei deutlichen Hinweiszeichen einer fetalen
Gefahrdung (z. B. auffalliges biophysikalisches Profil und
abnormale venése Dopplerindizes, wie z.B.fehlende oder
reverse a-Welle im Ductus venosus) geféllt werden. Da bis-
lang Daten aus prospektiven, randomisierten Studien zum
Einsatz der vorhandenen Methoden hinsichtlich des besten
Entbindungszeitpunktes bei IlUGR-Feten fehlen, sollte eine
interdisziplinare Entscheidung basierend auf den darge-
stellten Testmodalitdten unter Einbeziehung der werden-

den Eltern zur Entbindung getroffen werden (Baschat 2007).

In einer randomisierten Multicenterstudie »Growth Res-
triction Intervention Trial« (GRIT) wurden 588 IUGR-Feten
zwischen der 24.—36. SSW, davon etwa 30 % mit normalem

Arteria-umbilicalis-Doppler,randomisiert in einen Arm mit
sofortiger (»immediate«) Entbindung und einen Arm mit
verzogerter Entbindung (»delayed«), d. h. einer Tragzeitver-
langerung. Die IUGR-Feten im Delayed-Arm wurden etwa
vier Tage spater geboren als die IUGR-Feten im Immediate-
Arm.In der Delayed-Gruppe kam es zu einer niedrigeren
Sektiorate (79 % vs.91%). Die Anzahl der perinatalen Todes-
falle war in beiden Gruppen vergleichbar (g % vs. 10 %), mit
einer hoheren Zahl an IUFT und einer niedrigeren Zahl an
neonatalen Todesfallen in der Delayed-Gruppe. Nach zwei
Jahren war die Gesamtzahl an Todesfillen oder schwerer
Behinderung in beiden Gruppen @hnlich (16 % vs.19 %,
Delayed- vs. Immediate-Gruppe). Interessanterweise war
das Outcome der [UGR-Feten jenseits der 30. SSW in beiden
Gruppen vergleichbar (Tod oder schwere Behinderung
nach zweiJahrenin 8 % bzw. g % der Falle). In der Gruppe
<30.SSW war die Zahl der Feten, die verstorben waren oder
eine schwere Behinderung aufwiesen, in der Immediate-
und Delayed-Gruppe auch vergleichbar (30 % vs. 36 %),
jedoch wiesen 13 % der ehemals [UGR-Feten der Imme-
diate-Gruppe eine schwere Behinderung auf und nur 5 %
der Delayed-Gruppe. In der Delayed-Gruppe <30.55W kam

es zu keiner Zerebralparese, wohingegen in der Inmediate-

Gruppe <30.55W10% Zerebralparesen diagnostiziert wur-
den (Thornton et al. 2004).

Mit dem Ziel, den optimalen Entbindungszeitpunkt fiir
diese kompromittierten Feten zu finden und das Outcome
zu verbessern, wird zurzeit eine internationale prospektive,
randomisierte Multicenteruntersuchung, die das Outcome
von IUGR-Feten nach Entscheidung zur Entbindung basie-
rend auf den Ergebnissen des Computer-CTGs oder basie-
rend auf der Beurteilung der Blutflussprofile im Ductus
venosus miteinander vergleicht, durchgefiihrt (Trial of Um-
bilical and Fetal Flow in Europe; TRUFFLE).

Die Dopplersonographie der Arteria uterina zum Zeitpunkt
des 2. Screenings nach den Mutterschaftsrichtlinien ist
eine nicht-invasive, kostengiinstige und leicht erlernbare
Untersuchung. Es ist durch Studien gut belegt, dass die
Dopplersonographie der Arteria uterina im 2. Trimenon zur
Vorhersage insbesondere von Praeklampsie oder [UGR
besser geeignet ist bei gleicher falsch-positiver Rate als die
alleinige Beriicksichtigung anamnestischer Faktoren der
Schwangeren. Die besten Vorhersagewerte werden bei der
Kombination anamnestischer Faktoren mit der Doppler-
sonographie der Arteria uterina erreicht. Dadurch kénnen
Schwangere mit einem erhéhten Risiko erkannt und die
Schwangerschaftsiiberwachung intensiviert werden.
Umgekehrt kann ein unauffélliges Ergebnis der Doppler-
sonographie der Arteria uterina zu einer emotionalen Ent-
lastung der Schwangeren fithren unter Vermeidung zu-
satzlicher, nicht erforderlicher Untersuchungen. Darliber
hinaus kénnte die Dopplersonographie der Arteria uterina
im 1. Trimenon niitzlich sein, ein Kollektiv von Schwangeren
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Bendokat, T. (2000). Konsequenzen fiir die Padagogik der Kdorperbehinderten aus der
Diskussion um Leid und Leidvermeidung, dargestellt anhand der Humangenetik
und der Pranataldiagnostik. Heilpddagogische Fakultat der Universitat zu Koln.
http://www.sonderpaedagoge.de/down/bendokat.pdf, [1-113] (Download:
25.3.2007)

Nachdem Aussagen von Menschen ot Belinderungen uwnd deren Eltern hinsichtlich des
Zusammenhanges von Leid und Behinderung untersucht worden sind, erscheint es mun sinnvell,

die affenthche Memmng zu diesem Thema eingehender zu beleuchten.

131 Einstellung der Offentlichkeit zu Menschen mit Behinderungen

Menschen mit Behinderungen treffen in der Offentlichkeit vielfach auf verdeckte bis unverhohlene
Ablelmung, wobei diese sich in vielfdltiger Form uflern kann Die Bandbreite reicht von
mitlesdigen Blicken, iibertriebener Hilfbereitschaft und aufzezvwungener Hilfe, Bevormmndung,
Abscheu und Ekel bis lun zu direkter Benachtedizung in allen Bereichen des &ffentlichen Lebens.
Nicht vergessen werden dirfen gewaltsame Ubergriffe auf Behinderte (vel. ANTOR/ BLEIDICK
1995, 2756, SPECK 1998, 157). CLOERKES (1985) weist nach, dafl insbesondere Menschen nut
gesstiger Belinderung grofe Ablebnung von Nichtbelinderten erfabren (vgl ebd. 167f) . Aber
auch Menschen mit schweren cerebralen Beeintrichtigungen erfahren deuthiche Ablebnung.
CLOEREES sieht hier den Zusammenhang. den viele nichtbehinderte Menschen aus Unkemntnis
zwischen geistiger Behinderung und den Zulerlichen Merkmalen einer schweren Cerebralparese
zichen (vgl ebd. 179f). Und es sind insbesondere Menschen deren Behinderung kérperlich klar
erkennbar ist, die mit negativen Feaktionen im sozialen Umgang mut nichtbelinderten Menschen
konfrontiert werden (vgl ebd. 44061,

JANWNSEN (1987) weist nach, dal insbesondere das mangelhafte Wissen liber Belunderungen zu
negativen Haltungen fiihren kann (vgl ebd.. 264).

1311 Leid und Behinderung in der Rechtssprechung

An dieser Stelle sed kurz auf Probleme der Rechtsprechung eingegangen, welche mit der Thematik
Leid und Behinderung zusammenhingen. vnd insbesondere in jingster Zeit Anlal zu hefrigen
Diskussionen gegeben haben

Angelelnt an das angloamerikanische Bechtssystem spricht man auch in Dentschland unter der
Bezeichmng , wrongful birth™ von einem Rechtanspruch, den Eltern im Falle der Gebuit | eines
nicht oder nicht so gewollten Kindes™ (LOSCH/ RADATT 2000, 31, Hervotheb. T.B.) vor Gericht
gegeniiber des zustindigen Arztes geltend machen kiinnen (vel ebd.). Im Falle der Geburt eines
Kindes mut Belinderung tritt dies dann in Kraft, wenn aufgrund eines Srztlichen Vethaltens die

Schidizung nicht so  frilhzeiiy erkamnt wurde, und sich die Eltern dann zu  einem

[22]
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Sclwangerschaftsabbruch entsclueden hitten.  Mit diesem als wrongful life’ bezeichneten
Ersatzanspruch macht das Kind seine Unterhaltzaufivendungen geltend, weil der betrenende Arzt
fehlerhaft beraten hat™ (ebd). Somit erklirt die Fechtsprechnng das betreffende Kind zum
handelnden Subjelt. welches seine Fechtsanspriiche einklagt In Deutschland kam es zB. zu
einem sclchen | wronful life”-Urteil, als eine 46-jahnige Fraw, deren Arzt ihre Schwangerschaft
nicht erkannt hatte, etn Kind mut Down-Syadrom zur Welt brachte. Der Bundesgenchtshof
erkannte auf Schadenersatzanspruch, da die Frauw, wemn der Arzt ilwe Sclowangerschaft
diagnostiziert hitte, mittels Pranataldiagnestilc von der Schidigung des Fetus erfalwen und einen
Schwangerschaftsabbruch vorgenommen hitte (vel. Aktenzeichen: Bundesgerichtshof VI Z24/98).
Erst kiirzlich machte ein Fall in Frankreich Schlagzeilen bei dem die Eltern eines 17-jahrigen
schwerstbehinderten jungen Mannes klagten. Die Mutter war wihrend der Schwangerschaft an
Eiteln erkrankt, was die Schidizung des Fetus verursacht hat. Ty Arzt und ein medizinisches
Labor hatten ihbr die isrtimliche Information gegeben dal sie gegen Eoteln snwnun sei Thre
Anwilte argumentierten dahingehend. dafl der Schwangerschaftsabbruch bei fetaler Schidigung
vom Gesetzgeber deshalb emgefiilnt worden sie. weil ein Leben mut schwerer oder schwerster
Belinderung als nachteilhaft anerkannt worden gelte. Das Gericht sprach dem siebzeluydhrigen
das Recht auf Entschidizung fiir eine nicht erfelzte Abtreibung zu (vgl. afp-Meldung vom 17. 11
2000, Saddentsche Zeitung vom 20. 11. 2000). Interessant ist. dal nicht der Betroffene selbst die
Klage emgereicht hat, sondern seine Eltern, das Gericlt aber thm zugesteht, besser nicht geboren
worden zu setn. da sein Leben so letdvoll ser, als ob er selbst mut dieser Begriindung Klage gegen
den Arzt und das Labor eingereicht hitte. Somit tragen solche | wrongful-life”Urteile erheblich
dazn bei ein Leben mit Behinderung als extrem leidvolles Leben darzustellen Zus#tzlich
verschirft eine solche Rechtspreclmng den Diruck auf Arzte, mittels Pranataldiagnostik sorgfilti
i iiberpriifen, dafl beim ungeborenen Kind auch keine Schidizung vorliegt (hiermn Kapitel 4).

Ein weiteres Beispiel fiir eine Negativ-Wertung von Belinderung bzw. Menschen mit
Behinderungen findet sich in einem Urted des Amitsgenicht Flensburg ven 1992, Dann wuorden
einem  Urlaubershepaar  Preisminderungsanspriiche  gegeniiber dem  Eeiseveranstalter
zugesprochen, weidl sie in dhrem Hotel im Spetsesaal mut dem Anblick schwerstbelinderter
Menschen konfrontiest wurden die gleichfalls Urlaub machten. In der Usrteilsbegrindung heifit es:
LDie Kldger und ihre kleinen Kinder konnten ihwe Mahlzeiten im Hotel micht unbesclivert
gemiefen. Der unausweichliche Anblick der Behinderten auf engem Faum bet jeder Mahlzeit
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umzugehen. Letztlich ist das zumindest entmmtigend fiir Betroffens. Dazu mml angesichts der
Kosten-MNutzen-Analyse, welche sie im letzten Scluift ihrer Asgumentation vornehimen, davor
gewamnt werden dafl hier einem kallulierenden Gesundheitswesen, dessen Ansitze heute schon
vothanden sind, Vorschub geleistet wird. Der humane Ansproch einer Gesellschaft kann so nicht
mehr gewihrleistet werden.

Die Asrt uwnd Weise, in der KUHSE/ SINGEER iiber Kinder mit schiversten Belunderungen
schreiben, legt zudem die Vernmtung nahe, dal sie nie persdnlichen Kontakt zu solchen Kmdem
hatten. Mit dieser Eaitik in einer E-Maid meinerseits koofrontiert, gaben beide dies auch
mnumwonden zu, verwiesen jedoch darawf, wviele Eltern behinderter Kinder kennengelernt und
befragt zu haben Dabei habe fiir eimze die Geburt eines belinderten Kindes eine regelrechte
Eatastrophe bedeutet. Dies 1st noch emmal wichtiz: weder KUHSE noch SINGER. pladieren fiir
eiie  generelle Euthanasie bei  schwerstgeschidigten Neugeborenen Vielmely 1Huft  ihe
Argumentation auf Basis bereits bestehender Praxis darauf hinaus, diese in ganz bestimmten Fallen
einem Tod durch selektive Nichtbehandlung verzuziehen, Gleichwohl stellt sich die Frage, ob sie
angesichts direr nichtverhandenen Eqfalvung in der Begegnung mit schwerstbehinderten Menschen
iiberhaupt die Kompetenz haben kinnen zu solch fundamentalen Aussagen und Bewertungen
dieser Gruppierung zu kommen. Die Diskussion zur Padadgogil: bet schiwerster Belunderung zeigt
vielmehy deutlich, wie schwer es ist, zuo klaren Aussagen zu kommen bzw. man sollte besser sage,
dalfl eindeutige Aussagen aus pidagogischer Sicht gar nicht erstrebenswert sind, weil man schnell
Gefaly lauft, den jeweiligen Menschen an diese Auwssagen anzupassen (vgl FORINEFELD 1998,
25£E).

Insgesamt steht das gesamte Ammentationsgebiiude von KUHSE und SINGEE auf tdnemen

Fiifen. und seine Unzulinglichleiten lassen sich relativ leicht herausarbeiten

2.6 Zusammenfassung

Der oftmals vollfiilute Gedankenschlulk, dal die Tatsache einer Behinderung zwangslavfiz avch zu
einem leidvollen Leben fiilut, greift viel zu kwz und entspringt meistens einem Denken, dall
iiberwiegend auf Vorurteilen berubt. In diesem Denlkeen wird der Begriff Belinderung auch hiunfig
auf die reine Schidigung reduziert, so dal wesentliche Falktoren, welche zu einer Behinderung
filbren gar micht erst walrgenommen werden. Aber insbesondere im Zusammenhang zwischen
Leid uwnd Behinderung milssen diese Faktoren immer mitbedacht werden. Das Leid von Menschen
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mit Behinderungen ist vielfach nicht in der Tatsache einer Schidizung allein begriindet. sondern es
berubt zu einem grofen oder Gberwiegenden Ted in den Eeaktionen der Unwwelt. Dies wird auch
von SIMNGEER und anderen Vertretern der zu seinen Positionen dholicher Ansichten auBer Acht

gelassen.

3 Die Humangenetik und die Utopie einer leidensfreien Gesellschaft

Wi pradestinieren und normen auch, Wern wir unsere Klemlmge entkorken, hzben sie bereits thien festen
Platz i der (Gesallschaft, als Alphas oder Epmlens, als kimftize Kanalreimiger oder kimftige (.
Brtdirektoren.™

ein fAktrver Wizsenschaftler in Aldows Huxleys | Schéne Wewe Welt™ (1932

Alle Menschen gehdren nunmehr einer von zwer Klassen an. Dhe Menschen der emnen Klasse werden als

die Nanirbelazsemen bezeiclmet, die der zweiten als die Gem-dngereicherten odar emnfacher als die

GenReichen

Lae M. Silver, realer Molskularbisloge, Princeton University, 1998

Wie kaum eine andere wissenschaftliche Disziplin 15t die Humangenetik m den letzten Jahren in
das Blickfeld einer breiten Offentlichkeit geraten. 1999 entfachte der Philosoph Peter
SLOTEEDIIK mit seinen Visionen iiber die Machbarkeit besserer Menschen mittels der
Gentechmil: (vgl. SLOTEEDIIK 1999) eine lutzige Kontroverse, die ein grofles Medienecho fand
(vgl zB. Der Spiegel 30/ 19097, Im Sommer 2000 meldeten die Leiter des Humangenomprojelts
die komplette Entschliisselung des menschlichen Erbguts, oz zuver hatte schon Graig VENTEER,
Chef des privaten Biotech-Unternelmens Celera, mit derselben Erfolgsmeldung  die
Anfmerlsambeit der Weltéffentlichkeit auf sich gezogen. In Island arbeitet der Forscher Kan
STEFANSSON an der Decodierung und Katalogisierung des Erbgutes eines ganzen Volkes. Im
Fahmen dieser rasanten Entwicklung denlen Forscher wie z.B. James WATSON oder Gregory
STOCK dber die _genetische Verbesserung™ des Menschen nach. Und die Medien nehmen die
Thematik dankbar (und oft nicht sehr differenziert) auf Oft wird das Bild einer von allem Leid
befreiten Gesellschaft beschworen, wobei auch eine von Belinderung befreite Gesellschaft
mitgedacht wird. Als Gegenstand des &ffentlichen Interesses ist die Humangenetik allerdings auch
Zentrum einer sehr kontroversen Dislussion. Die folgenden Abschnitte werden sich mit dieser

Eontroverse und ihren wissenschaftlichen Hintergriinden befassen
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Handlung in irgendeiner Form Betroffenen. In dieser Diskursgemeinschaft, m der alle Teilnehmer
gleichberechtigt mitreden diirfen. soll mun ein Konsens hinsichtlich einer bestimmiten Handlung
getroffen werden, so dall deren Folgen fiir alle traghar sind. Es lisgt auf der Hand, dal diese Idee
in ihrer Idealform nicht realistisch ist, denn wie sollen Ungeborens, Neugeborene, oder noch nicht
mal gezeugte Personen gleichberechtiz fiir thre Interessen emnfreten kdnnen? Dies erfordest
Vertreter, aber damit weicht man schon ven der idealen Diskursgemeinschaft ab. Aber davon
abgesehen, ergibt sich noch das Problem dal weder die Zeit noch die Informationsbereitschafi
vothanden sind, die eben auch zum Gelingen des Dislurses notwendig sind. Nur so 166t sich
erkliren, dal der immer wiedsr geforderter breite zesellschaftliche Diskurs diber bestimmite
Themen von den Tatsachen diberholt wird, bever er diberhaupt richtig begonnen hat. Und auch
Hans JONAS® beriihmter . Heuristik der Furcht™ (JOWNAS 1984, 8), also die Entscheidung liber emn
Vorgehen in der Technologie auf Baszis einer fundierten Abschitzung der von einer bestimmiten
Entwicklung ausgehenden Gefalwen (vgl ebd. 7f), dirften angesichts der Dominanz der
Geschwindigheit kaum noch Chancen eingerdumt werden. Viel eher scheint SILVEE. (1998) Recht
zu behalten, wenn er sagt: ,.Und ob wir es wollen oder micht, der globale Markt wird die Gesetze
des Handelns bestimmen™ (5. 24,

342  Parallelen der heutigen Humangenetil: zur Fugenik

ADie Verbesserung der genetischen Qualitdt des Menschen durch engenische Verfahren wiirde
eine grofle Last an Letden und Qual von den Schultern der Menschheit nehmen und zur Steigerung
der Lebensfrende und Tiichtigheit™ (HUXLEY 1982, zitiert nach: RIEWENHEEM 2000, 20). So
dnlerte sich der Evolutionsforscher Julian HUXTEY 1962 auf emnem Symposmim zum Thema
Ddan and his Future™ in London. 1997 fand an der University of Californda ein Sffentliches
Symposivm zum Thema | Engineening the Human Germline™ statt. Namhafte Genforscher wie die
Nobelpreistriger Francis CRICK und James D Watson beneten dort dber die Méglichlkeiten,
mittels Keimbalntherapie die Quahtét des menschlichen Esbguts gezielt zu vetbessem (vgl NESS
1997). Sclche Tendenzen geben Anlafl, die aktuellen Strénmngen i der Humangenetik
argwdhnisch zu becbachten.

So wird von Kritikern hmmangenetischer Forsclung und Praxis hiufig der Vorwutf ethoben, daf
das engenische Denken eben nicht Teil der Vergangenheit dieser Disziplin ist. sondern vielmelr bis
heute eines threr kennzeichnenden Wesensmerkmale (vgl ANTOES BLEIDICE 1995, 173
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wie digjenigen die sie in Anspruch nehmen und durchfiibren, zum Thema Belinderung’ Leben mit

einer Belunderung stehen.

5 Konsequenzen fiir die Kérperbehindertenpidagogik

Fiir die Pidagogik der Kdrperbelunderten (und eigentlich fir gesamte Heilpddagogik) ergeben sich
aus der dargestellten Diskussion um Leid und Leidvermeidung wichtige Keonsequenzen welche
abschlieflend dargestellt werden scllen. Dabed kann vieles in diesem Eahmen nur kurz andiskutiert
werden. Der Schwerpunkt der Uberlegungen liest auf der Fragestellung, wie die
Kérperbelundettenpidagogil: Einflull darauf nehmen kann, Diskriminderungstendenzen gegen
Menschen mit Behinderingen, wie sie auch in der Humangenetik und der Prianataldiagnostilk
nachweisbar sind, vnd die ihrerseits wiederuim einem Sffenthichen Bild entspringen in dem ein
Leben mit Behinderung als ein haoptsdchlich leidvelles Leben verstanden wird. Den folgenden
Uberlezungen zugrunde liegt daber die Anmshme daf ein solches Denken auch darauf
zuriickzufilhren ist, daP Menschen mit Behinderungen in der Offentlichkeit zwar beurtedt werden
aber selw selten tatsfchlich auch walrgenommen werden. Die Haltung, nach der ein Leben nmt
Belinderung gleichzusetzen sei mit schiverem Leid, berubt hiufiz auf blofer Unkenntnis wnd
Vorurteilen (sieh lierzn Kapitel 2.3). Nun ist das aber kemn Zustand, der sich mcht &ndern lefe.

Welche Schritte zu einer solchen Verdnderung beitragen knnen soll oun skizziert werden,

5.1 Elternarbeit

Weben den Menschen mit Belinderungen selbst sind es in erster Linde die Eltern, welche sich nmt
den Folgen einer gesellschaftlichen Gleichsetzung von Leid und Behinderung konfrontiert sehen.
Hier besteht eine Moglichkeit auf seiten der Edrperbehindertenpddagogik, zu einer positiven
Verdnderung beizutragen.

Der Zusammenarbeit ot den Eltern kommt m der Schule fiir Korperbehinderte (wie 1 allen
anderen Sonderschulformen auch) mittlerwetle eine zentrale Bedeutung zu (vgl SPECK 1998,
40y, Allerdings ist vieles noch nicht so etabliert, wie es zu wilnschen wire. Die nachfolgenden

Uberlegungen sollen diesen Bereich angesichts der vorangegangenen Ausfilhrungen beleuchten.

511 Bevormundung der Eltern durch Pidagogen?

[94]
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THEUNISSEN und GARLIPP (1999} weisen darauf hin, daf Eltern seitens der Sonderpadagogen
bis heute weithin _ im Lichte von Problemen, Hilfebediirftigheit, Olmmacht, Mangeln, Schwichen
oder Inkompetenz”™ (ebd.) walwgenomimen , oder gar in die pathelogische® Ecke gediiingt™ (ebd.)
werden. Somit kommt es hiufig zo einer emer Art der Bevormundung der Eltern durch die
Piadagogen (vgl ebd) Das alltagliche Verhalten der Eltern ilwen Kindemn gegeniiber gilt vielfach
als micht angemessen oder gar als belundermmgsverstirkend. Nun ist es sicherlich hiufiz so. dall
Eltern im Umgang mit thren Kindern Fehler machen vnd es ist avs padagogicsher Sicht wnd mm
Interesse aller Betroffenen sinmvoll, auf diese Fehler aufinerksam zn machen. Allerdings miissen
Lehrer auch emnsehen, dall Eltern einen viel intensiveren Umgang mit ihven Kmdem pflegen und
diese entsprechend viel gemaver kennen, als es der schwlische Kontalt ermglichen kinnte.
THEUNISSEN spricht zurecht von den Eltern als | Experten in eigener Sache™ (THEUNISSEN
1998, 100).

5.1.2 Empowerment: Eltern - die eigentichen Experten?

Das Konzept des Empowerment stamumnt aus den Versinigten Staaten und meint eine
Selbstermichtigung von sozialen Randsruppen damit diese thre eigenen Fechte und Interessen mt
mehr Nachdruck uwnd Witksambeit vertreten kénnen (vgl. THEUNISSEN 1998, 100). Gerade mit
Bezug auf Elternarbeit wird dieses Konzept in der Sonderpddagogik aktuell viel diskutiert. Da
dieses Konzept das Ziel verfolgt, dal professionelle Helfer wie z B, Sonderpiddagogen micht mehr
vornehmlich als Flirsprecher threr Adressaten handeln sondern diese dabet unterstiitzen, selbst fiir
ihre Belange einzutreten. kinnte auch iber diesen Weg dazn beigetragen werden, wesenthch m die
Diskmizsion um Leid uwnd Leidvermeidung einzugreifen. Es erscheint wichtig, dafi diejenigen denen
permanent schweres Leid zungeschrieben wird, also in diesem Kontext Menschen nmut
Behinderungen und ihge Eltern. sich verstirlt in die Dislussion einschalten um einer weiteren

Zemetierung vorurteilsartiger Fuschreibungen entzegenzuwirken.

5.1 Sonderpidagogik und Biocethik: Ins Gespriich kommen!

Wie aus den vorangeganzenen Kapiteln (hoffentlich) auch deutlich wurde, hegt ein wesentliches
Problem in der Diskmssion und Leid und Leidvermeidung darin, dal es sich vielfach gar nicht um
etne echte Diskussion handelt. Eine Diskussion - und sei sie auch noch so kontrovers - ist nimlich
zu verstehen als | Erdrterung, Aussprache. Meinungsanstansch™ (DUDEN 1990, 191) und zeichnet
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sich entsprechend dadurch aus, dal die Vertreter verschiedener Ansichten durchaus noch einander
zuhdren sich gegenseitiz respelfieren und die Argumente des jeweilizen Gegeniibers einer
ernsthaften Uberpriifung unterziehen. Diese sind dann gegebenenfalls in ihrer Richtigheit zu
bestreiten. zu widetlegen oder auch zu erginzen. In der Auseinandersetzung zwischen
Sonderpddagogik uwnd Bicethilr findet eine so verstandene Diskussion eigentlich nicht statt.
Vielmehr zind verhiirtete Fronthmien auszumachen, hinter denen sich die Diskutanten mmt thren
Ansichten, die sie um jeden Preis zu verteidigen gewillt sind, verschanzen. Und von dort aus wird
auf den . Gegner” (von Dislussionspartner kann ja kavm noch die Rede sein) it méglichst
scharfer verbaler Munition | geschossen™. Ich méchte darauf hinweisen dal mir die Verwendung
dieser kriegerischen Wokabulars eigentlich nicht gefillt, aber es bietet sich einfach an um die
Sitmation treffend zu beschreiben. So gesshen mmfl man in der Diskussion wm Leid und
Leidvermeidung insbesondere ot Blick auf Scnderpidagogen einerseits und Bicethikern
andererseits eigentlich eher von einem Disput sprechen, alse von einem verbalen Schlagabtausch,
in dem widersprechende Meinungen avfemanderstolen (vl ebd. 192}, Vielleicht scllte man
treffender davon sprechen, dall die Ansichten aufemanderprallen mit dem Ergebnis, dafl es zu
einem lauten Knall und einer Zerstdrung vorhandenmer positiver Gesprichsansitze kommt.
Wihrend die Sonderpidagogen bis ins Jahr 2000 hinein einen . Angniff der Bioethik auf Teben und
Menschenwiirde™ (so der Untertitel eines jiingst von DORR, GRIMM und NEUER-MIEBACH
herausgezebenen Werkes) behaupten und damit einer ganzen Disziplin und fhren Vertretern eine
gewisse Feindseligheit unterstellen ja diese gezielt zu diskreditieren versuchen (wie bei SINGEE.,
EUHSE oder HOEESTER), erregen sich Bicethiker iiber die fundamentalistische Haltung der
Sonderpddagogen und ithren Irrationalismuos, ja letztlich ihwe Weigerung, logisch zu denken
LOEWTY schreibt dazu:

.E% ist der grofite Blodsinn - ein absichtliches, bewufltes und erwiinschtes Vomurteil Mit dem
nichts anFufangen ist - die Schwierigheit ist. dal die Einstellung bewunlt anti-intelleltuell ist. dafl
es Blédsinn ist zu sagen, dafl ein Fach _schlecht 4st™ (Atomphysd: st an und fiir sich schlecht??).
Das zind Leute, die nur fihlen und nicht denken wollen - und da man wie man =ich filhlt zwar
deskriptiv aber nicht praskriptiv verwenden kann, so kommt nichts heraus™ (private E-Mail vom
16. 11. 2000}

Heftige emotionale Bealktionen zind alse beiderseits zu verzeichnen was sich auch in SINGERs
Eommentaren zu den Feakticnen auf thn in Deuntschland widerspiegelt (vgl z.B. SINGEE 1994,
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425). LOEWY zeichnet sich in seiner ganzen Haltung und in dem was er in Dislmssicnen immer
wieder sagt, daduich avs, dal er seinen eigenen Willen zu lernen und die Méglichkeit, sich zn
tren, wmumer wisder (ja unernuiidlich) betont (was drei Monate Teilnalune an der Medethilz-Liste,
einem Internet-Diskussionsforum des Zentrums fir Medizinische Ethile der Fuhe-Universitit
Bochum meinerseits eindrocksvoll belegen: Listen-Info der MedEthik-Liste siehe Anhang). Diese
Haltung wire den meisten Diskutanten sowoll auf seiten der Senderpidagogil einerseits als auch
auf seiten der Bioethik andererseits zu wiinschen. Der derzeit bestehende tiefe Graben verhindert
em Werterkommen m den Fragen nach dem Umgang mmt Leid Die Erkenntnisse der
Sonderpidagogik sind wertvoll und missen o in die Debatte eingebracht werden, dafl sie die
Bioethik positiv beeinflussen kénnen. Das Festhalten an alten Feindbildern wnd Beriihrzngsangsten
verlundert das natiirlich. Aber es stellt sich doch die Frage, ob die Sonderpidagogik nicht kraft
fhrer Erkenntnisse und Grundosientierungen einen wesentlichen Beitrag zuwr Férderung der
Bioethik leisten konne? Ich sehe darm eine gute Moglichleit, den Aspekt der Leidverarbeitung
wieder verstirkt Aufmerksambkeit zu sichern. Die Moghchkesten der Leidvermeidung stehen
derzeit weit im Vordergrond, nicht our die aktuellen Entwicklungen in der Humangenetil: uind
Prénataldiagnostik belegen dies, auch die eingeleitete Legalisierung der aktiven Sterbehilfe in den
Niederlanden weist darauf lin. Will man diesem Trend entgegenstevern, so mml man sich out
Uberzeugungzkraft in die Debatte einschalten. Die Pflege von Feindbildern und Vorurteilen macht
diese Uberzengungskraft allerdings schuell zunichte.

5.3 Das Thema ,,Bioethik” im Unterricht der SfEb?

Wenn Sonderpidagogik uwnd Bicethil wieder ins Gesprich kommen sellen, ist dafiiy auch ein
gewisses Mafl an Grundwissen auf beiden Seiten von Vorteil Daraus folgt, dali die
Sonderpidagogen selbst an threm Wissen tiber die Bioethik arbeiten milssen. Aber es widerspriche
dem Konzept des Empowerment, wemn in diesem Gesprich Sonderpidagogen permanent als
Fiirsprecher behinderter Menschen auftreten wiirden. Daher 15t es wichtig, dall auch in der Schuole
Grundlagen vermittelt werden, welche es den Schiilern erméglichen, sich selbst i die Debatte
emzuschalten um auf diese Einflull zo nehmen. Daher halte ich es fiir wichtig, das Thenm
Bioethuk™ in den Leluplan der Schule fiir Kérperbelunderte aufzunelmen. Bioethische Themen
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kiénnten innerhalt verschiedemer Facher behandelt werden. Zu nennen wire zB. der
Eeligionsuntericht. in dem man auch Fragen der Ethil behandeln kann Zu nennen wire aber auch
der Biologieunterricht, schlieflich wire es denkbar, die ethischen Implikationen der Genetik in die
Gestaltung des Unterrichts einfliefen zu lassen. Ein facheriibergreifendes Behandeln des Themas
erscheint mir hier sinmvoll, allerdings sollte dieser Bereich angesichts seiner Komplexitit
fiberwiegend in der Selmndarstufe IT stattfinden was allerdings die Gefahr ergibt, dall dieThematik
denjenigen Schillern, die nach der Selundarstufe T die Sclmle verlassen verenthalten wird. Das
wihre eigentlich auch nicht zu vertreten, da es sich um Fragen handelt, die das Leben ven Schillern
mit Belinderungen existentiell betreffen kdnnen Somit kann  dieser Abschmitt nur als

Diskussionsanregung gelten.

5.4 Integration

Der direkte Zusammenhang ven Leid und Behinderung, wie er in dey Sffentlichen Meinung immer
wieder hergestellt wird, steht in einem engen Zusammenhang mut der Tatsache, dali viele
nichtbehinderte Menschen selten oder mie mit behinderten Menschen in Kontakt kommen, der
fiber eine flichtige Begegoung hinavusgeht. Somut bleiben wvielen nichtbeldnderten Menschen
Menschen mit Belunderungen fremd. und insbesondere im Falle schwerster Behindemng
vergréfiert sich dieses Fremdsein was zu Irritationen und imnerer Ablehnung fiibren kann (vgl
FORINEFELD 1998, 112f).

Zwar heilft es mm Grundgesetz, dall eine Benachteiigung von Menschen aufgiund dwer
Behinderung micht stattfinden diirfe. aber allein die Tatsache, dal dies extra grundgesetzlich
erwihnt werden mmf, zeigt. daf eine solche Benachteiizung sehr schnell geschehen kann (vgl
SPECK 1993, 01, vgl auch DAHESH 2000, 7). Viele Menschen nut Behinderungen leben eben
picht gleichberechtist m der Gesellschaft, sendern sie werden durch Sondennstitutionen
ausgegrenzt. Auch das differenzierte Sonderschulsystem leistet seinen Beitrag zu  dieser
Ausgrenzung. Dadurch wird einem von Vorurteilen geprigtem Denken Vorschub geleistet, zu
welchem auch die permanents Gleichsetzung von Leid und Behinderung zu reclnen ist. Das
Eonzept der scholischen Integration leistet hier eimen wichtizen Beitrag dazu, dal dee
Anfrechterhaltung einer Spaltung in nichtbelinderte Menschen emerseits und behinderte Menschen
andererseits durchbrochen werden kann Allerdings stellt die Integration einen von vielen

wichtigen Schuitten dar, sie st sichetlich nicht der entscheidende Ausweg aus einer
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problematischen Situation (vgl. SPECK 1998, 408f). Insbesondere die Integration von Schillem
mit schwersten Behinderungen ist noch selw schwierig (vgl SPECK 1998, 4404, was nichts
anderes heilen kann, als weiterhin daran zu arbeiten.

5.5 ,,T:Ther den Tellerrand blicken®

Wie i den Ausfilrungen zwr Lebensrechtsdebatte gezeigt wurde, hat die  deutsche
Sonderpidagogik auf Peter SINGER. erst selr spdt reagiert. Selbst nachdem die devtsche Version
schon erhalthch war (1984), bravchte es noch weiter 53-8 Jalre, ehe die Bedentung SINGEEscher
Thesen fiir Menschen nut Behinderungen auch von uvmversitirer Seite etkannt wurden Da
SINGERs Thesen in englischer Sprache schon wettaus frither erschienen waren, und TOOLEY:
Ansfillrungen zum Lebensrecht geschadigter Sauglinge gar aus dem Jahr 1972 datieren (ebenfalls
in Englisch), vnd es auch hier keine Eeaktionen gab, legt die Vermmtung nahe, dal die
Sonderpidagogik in Dentschland zu wenig den Blick iiber die eigenen Grenzen scliwetfen 130t
Feaktionen wie Peter SINGEE sie hervorgerufen hat, hitte es eigentlich mit der gleichen
Begriindung schon geben kinnen, als Michael TOOLEY seine Thesen verdffentlichte. Immerhin
hat SINGEER. einen Grofiteil seiner Aussagen iiber schwerstbehinderte Kinder beir TOOLEY
entdeckt. Geschehen ist jedoch nichts. Ob dies aus Berchmung geschah in der Hoffimwng, man
kénne solche Thesen totschweigen®™, aus Hilflosighkeit und mangelndem Selbstbewulitsein einer
noch jungen Wissenschaft, die bis hewte um thr Selbstverstindms als anderen Disziplinen
ebenbiirtige Wissenschaft ringt oder aus Ignoranz, kann lier micht eindeutig beantwertet werden.
Klar ist jedoch, dall die Heilpddagegik kinftig sufmetksamer sein nml. Wenn bestinumte Theeorien
vorwiegend im angelsichsischen Ranm diskutiert finden und dort auf breite Zustimmung stolen,
darf man sich in Dentschland nicht in einer falschen Sicherheit wihnen, nach dem Motto: Das
betrifft uns sowieso mcht!™ Es wire der Glavbwiirdigheit der deutschen Sonderpidagogik selw
zogute gekommen hitte sie schon fiither auf die angesprochenen Tendenzen reagiert. So kam die
Beaktion sehr spit, sie geriet fiber weite Streclken zum Schnellschull (der eher nach hinten losging)
und bewies alles andere als eine gewichtige Gegenposition. Es wurden wesentliche Chancen, die
Thesen emes Peter SINGEE. zu widerlegen, vertan, und man versuchte eher, die Unmenschlichleit
des Ushebers zu beweisen. Damit wurde aber die eigens Glaubwirdigheit aufs Spiel gesetzt, und
es sollte heute gefragt werden, ob dieses Vethalten mcht eher dazu gefiilut hat, die Position der

Sonderpidagogik in dieser wichtigen Auseinandersetzung zu schwichen Meines Erachtens ist
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56

Leitlinien zur Genetischen Beratung

Berufsverband Medizinische Genetik e. V.

1. Im Rahmen einer genetischen Bera-
tung werden Fragestellungen behan-
delt, die mit dem Auftreten oder der
Befurchtung einer angeborenen und/
oder genetisch (mit-)bedingten Erkran-
kung oder Behinderung zusammen-
hangen. Die Genetische Beratung soll
einem Einzelnen oder einer Familie hel-
fen, medizinisch-genetische Fakten zu
verstehen, Entscheidungsalternativen
zu bedenken und individuell angemes-
sene Verhaltensweisen zu wahlen.

2. Die Inanspruchnahme genetischer
Beratung ist freiwillig. Sie darf nur un-
ter Einhaltung der far arztliche MaB-
nahmen geforderten Rahmenbedin-
gungen (Aufkdrungspflicht, Schweige-
pflicht, Datenschutz etc.) durchgefihrt
werden. Uber Ziele und Vorgehens-
weisen sollte der Berater vorab infor-
mieren. In der Regel sollten diese In-
formationen schriftlich gegeben wer-
den. Der Ratsuchende sollte sein Ein-
verstandnis zur Durchfthrung der Ge-
netischen Beratung in der beschrie-
benen Form schriftlich erteilen.

3. Genetische Beratung erfolgt auf der
Basis umfassender Anamnese- und
Befunderhebung (Eigenanamnese, Fa-
milienanamnese, letztere in der Regel
dokumentiert tber mindestens drei Ge-
nerationen). Nicht selbstédndig erhobe-
ne Befunde mussen unter medizinisch-
genetischen Gesichtspunkten im Hin-
blick auf ihre Validitdt gepruft werden.

4. Ein Beratungsgesprach dauert min-
destens eine halbe Stunde. Bei Bedarf
sollen wiederholte Gesprache ange-
boten werden. Bestandteil der geneti-
schen Beratung ist eine schriftliche
gutachtliche Stellungnahme, ggf. zu-
satzlich eine schriftliche Zusammen-
fassung fur die Ratsuchenden, in der
alle fur die jeweilige Situation wichti-
gen Informationen allgemeinverstand-
lich zusammengefaBt sind.

5. Ein genetisches Beratungsgesprach
umfapt:

5.1 Informationsgebung tber

- medizinische Zusammenhénge an-
geborener oder spatmanifestieren
der genetisch bedingter bzw. mitbe-
dingter Erkrankungen und Behinde-
rungen unter EinschluB von Atiolo-
gie, Prognose, Therapie bzw.

Leitlinien zur Genetischen Beratung

Pravention sowie pra- und postna-
tale Diagnostik und ihre Grenzen;

- die Bedeutung genetischer Faktoren
bei der Krankheitsentstehung und
deren Auswirkungen auf die Erkran-
kungswahrscheinlichkeiten fur An-
gehorige bzw. die/den zu Beraten-
de(n) selbst. Wenn maglich, muB
eine Berechnung der Erkrankungsri-
siken erfolgen. In anderen Fillen
muB eine Abschétzung der Hohe
von Erkrankungsrisiken versucht
werden;

- im Falle exogener Belastungen mogli-
che Wirkungsmechanismen, teratoge-
ne und/oder mutagene Risiken sowie
Moglichkeiten von Pravention bzw.
Therapie und prénataler Diagnostik.

5.2 Hilfe bei einer individuellen Ent-
scheidungsfindung unter Berucksich-
tigung der jeweiligen personlichen
bzw. familidren Situation. Eine beson-
dere Bedeutung kommt dabei der Be-
achtung und Respektierung der indi-
viduellen Werthaltungen einschlieBlich
religivser Einstellungen sowie der psy-
chosozialen Situation der Ratsuchen-
den zu.

5.3 Hilfe bei der Bewaltigung beste-
hender bzw. durch genetische Dia-
gnostik neu entstandener Probleme.

6. Die Art der in einer genetischen Be-
ratung zu bearbeitenden Probleme er-
fordert eine Kommunikation im Sinne
der personenzentrierten Beratung.
Dies schlieBt jede direktive EinfluB-
nahme des Beraters auf die Entschei-
dung der Ratsuchenden ebenso aus
wie eine sog. ,aktive” Beratung, d.h.
die Kontaktaufnahme durch den Bera-
ter mit nicht unmittelbar ratsuchenden
Familienangehorigen ohne deren aus-
drucklichen Wunsch. Es bleibt in das
Ermessen der Ratsuchenden gestellt,
Familienangehorige uber das Angebot
genetischer Beratung zu informieren.

7. Zu den Voraussetzungen fur die
selbstandige und verantwortliche
Durchfuhrung genetischer Beratung
und Begutachtung zahlen der Nach-
weis einer mindestens zweijdhrigen
Tatigkeit auf diesem Gebiet und die
entsprechende Qualifikation (Facharzt
fur Humangenetik, Zusatzbezeichnung

Medizinische Genetik, oder Fachhu-
mangenetiker GFH/GAH). Hinsichtlich
der Befugnis zur Ausabung der Tatig-
keit im Einzelfall wird auf die Bestim-
mungen der Weiterbildungs- und Be-
rufsordnungen der Arztekammern ver-
wiesen. Die regelmaBige Teilnahme an
fachspezifischen Fortbildungsveran-
staltungen einschlieBilich solcher zu
ethischen und psychologischen
Aspekten genetischer Beratung wird
als eine unabdingbare qualitatssi-
chernde MaBnahme angesehen. Eine
kontinuierliche Supervision (z.B. Ba-
lintgruppe) wird empfohlen.

Zitierhinweis

Berutsverband Medizinische Genetik e.V., Deut-
sche Gesellschaft fur Humangenetik (1996)
Leitlinien zur Erbringung humangenetischer Lei-
stungen: 1. Leitlinien zur Genetischen Bera-
tung. medgen 8, Heft 3, Sonderbeilage 1-2

Verlag medizinischegenetik Sonderdruck 7. Auflage Okt. 2001
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immer wieder in der Beratung und Begleitung nach Abbriichen, aber auch schon bei
Auffalligkeiten im Ersttrimesterscreening auftretenden Selbstvorwiirfe und Klagen, ,hatten
wir doch diese Tests, diesen Ultraschall blo3 nicht machen lassen, wir ahnten ja nicht . . .,
und uns ware dieses erspart geblieben . . .“, geben Einblick in die Folgen des Systems der
PND, wohin es sich besonders in den letzten funf Jahren entwickelt hat.

Pranataldiagnostik — so die Ubliche Begriindung fur eine ,flachendeckende*
Untersuchungspraxis — mindere die Angste von Schwangeren. Dr. med. Alexander Scharf,
Oberarzt an der Medizinischen Hochschule Hannover, vertrat unlangst die Ansicht, dass sie
die Bindung zwischen Mutter und ihrem ungeborenen Kind starke. Doch
pranataldiagnostische Reihenuntersuchungen bewirken haufig das Gegenteil. Sie
verunsichern und kdnnen zu einer Aufspaltung zwischen Mutter und Kind filhren, besonders
dann, wenn sich — selbst kleinste — Auffélligkeiten zeigen. Wahrend der Anhdrung der
Enquete-Kommission ,,Ethik und Recht der modernen Medizin“ am 30. Mai 2005 zur aktuellen
Entwicklung der Pranataldiagnostik hat der Heidelberger Humangenetiker Prof. Dr. med.
Claus R. Bartram die verunsichernde Wirkung am Beispiel der Altersindikation bestatigt: ,, . .
. die Altersindikation macht klar, dass es zum Teil groteske Einschatzungen Uber das
eigentliche Risiko gibt. Das Risiko durch das Alter ist — relativ gesehen — viel kleiner, als es
sich die meisten vorstellen. ...Selbst im Fall einer Altersindikation, bei der es vielfach eben
nicht zu einer genetischen Beratung kommt, ist dies aus meiner Sicht ein nicht tragbarer
Zustand . . .

Rechtfertigungsdruck

Sicher gibt es auch gesellschaftliche Begehrlichkeiten nach dem perfekten und ,,gesunden*
Kind. Es kann aber weder Aufgabe, Ziel noch Verantwortung von Arzten und Arztinnen sein,
diesen Wiinschen nachzukommen. Die Gefahr, sich damit an einer selektiven Zielrichtung von
prénatalen Untersuchungen zu beteiligen, ist gro3. Studien belegen, dass mehr als 70
Prozent der vorgeburtlichen Untersuchungen in ihrer Zielrichtung selektiven Charakter haben.
Es entsteht ein Rechtfertigungsdruck fur Paare, die sich fur das Austragen eines
maoglicherweise kranken oder behinderten Kindes entscheiden, der unweigerlich in die N&he
einer gesellschaftlichen Diskussion um lebenswertes beziehungsweise lebensunwertes Leben
fuhrt.

Dass die gesellschaftliche Akzeptanz und im Einzelfall auch die Forderung und Einklagbarkeit
von pranataler Diagnostik aufgrund des ,flachendeckenden“ Angebots so hoch geworden ist,
kann auch von arztlicher Seite nicht unkritisch und unproblematisch gesehen werden. Die
Pranataldiagnostik lasst fur alle Beteiligten kaum noch Entscheidungsspielraume zu. Die
Diagnostik ist zur Regel geworden. Wer sie verweigert, muss das dokumentieren und
unterschreiben — das Gefiihl einer Regelverletzung liegt nahe. Die Hirde, sich gegen
bestimmte vorgeburtliche Untersuchungen zu entscheiden, wird immer héher.

In den Anfangszeiten der Pranataldiagnostik wurde nur bei Auffalligkeiten oder Erkrankungen
gehandelt, moéglicherweise auch ein Schwangerschaftsabbruch durchgefuhrt. Heute wird
Frauen mit der Fruchtwasseruntersuchung und den dazu wegbereitenden
Screeningprogrammen inklusive Ultraschalluntersuchungen dieser letzte Ausweg schon im
Vorhinein mit ins Paket der Schwangerenvorsorge gepackt. In der Praxis klingt das dann so:
~Wenn eine Auffélligkeit entdeckt wird, haben Sie die Méglichkeit zur weiteren Diagnostik und
zum Abbruch der Schwangerschaft . . .«

Die PND hat auch Auswirkungen auf die anderen professionell Beteiligten: Zwar gibt es
mittlerweile in einigen Arztpraxen, Pranatalzentren oder Klinikambulanzen integriert auch
eine psychosoziale Beratung. Sie soll bei krisenhaften Situationen wie der Entscheidung zum
Schwangerschaftsabbruch helfen. Aber: Hebammen, Krankenschwestern, Psychologen und
Psychologinnen, Berater und Beraterinnen, Seelsorger und Seelsorgerinnen laufen in diesem
etablierten System Gefahr, lediglich fur den reibungslosen Ablauf zu sorgen. Fur sie entsteht
ein schwieriger Konflikt, denn die Notlage der einzelnen Betroffenen fordert sie und zwingt
sie mit ihrem menschlichen Mitgefuhl zum Mithandeln, um wenigstens zusétzlichen
Traumatisierungen

der Schwangeren entgegenzuwirken. Diese Ambivalenz mussen sich die beteiligten
Berufsgruppen immer wieder vergegenwartigen.

Unabhangige Beratung

Neben intensiver Bewusstseins- und Aufkldrungsarbeit sind drei MalBnahmen von

(2]
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Die Richtlinien zur Pranataldiagnostik (RPND) verbinden die Diagnosemitteilung nach einer PND-
Untersuchung mit der Aufklarung und Information tiber einen moglichen Schwangerschaftsabbruch:
Als Ziel der Pranatalen Diagnostik wird u.a. benannt: 'Schwangeren Hilfe bei der Entscheidung tiber
die Fortsetzung oder den Abbruch der Schwangerschaft zu geben' ( 1.Abs.4 RPND) und die Beratung
nach pranataler Diagnose beinhaltet: 'Alternativen: Fortfiihrung oder Abbruch der Schwangerschaft als
Moglichkeiten zu benennen’(2.3 Abs.6 RPND).

Auch in der Praxis zeigt sich, dass Frauen in solchen Situationen ein Abbruch angeboten und als Opti-
on genannt wird und nach o.g. Regelung in den Richtlinien zur PND auch benannt werden muss.

Die Auswirkungen dieser Praxis erlebe ich in der Beratung:

Allein in den letzten Monaten hatte ich in der Beratung vier Frauen/Paare, die mit der Mitteilung tiber
die zu erwartende Behinderung oder Erkrankung ihres Kindes von ihren Frauenirzten / Pranatalmedi-
zinern gleichzeitig zu einem Abbruch der Schwangerschaft aufgefordert wurden. Sie konnten sich aus
ihrer eigenen Sicht eigentlich keinen Abbruch vorstellen, sind dann aber durch die #rztliche Beratung
doch auf diesen Weg gebracht worden.

Dabei zitierten sie Satze wie: ,.Das hat keinen Zweck, das muss weggemacht werden™, oder ,, Wenn
Sie sich und ihrem Kind viel Leid ersparen wollen, dann rate ich Thnen zu einem Abbruch der
Schwangerschaft™, oder ,, Nur wenn Sie hundertprozentig hinter diesem Kind stehen. schaffen Sie
das®™. Solche Sétze werden in dieser extremen Krisensituation naturgeméf ungefiltert gehort, eine Dis-
tanzierung ist kaum moglich. Ein anderes Beispiel: Bei einem Paar. bei dessen Kind keine Nieren an-
gelegt waren und somit ein Uberleben des Kindes nicht méglich war. und das sich dennoch fiir ein
Austragen des Kindes entschieden hatte, kommentierte der Prinatalmediziner: ,.Haben Sie sich einmal
iiberlegt was fiir ein Kostenfaktor Thre Entscheidung fiir Ihre Krankenkasse bedeutet?.

Hinzu kommt die Tatsache, dass bei unklaren Befunden die Mdoglichkeit oder Empfehlung zum Ab-
bruch von medizinischer Seite ausgesprochen wird. Das kommt vor beim Nachweis von so genannten
Chromosomenbriichen, die ein Risiko fiir eine zu erwartende spétere Behinderung beim Kind ca 10-
15 % (25%) aufweisen. oder auch nach bestimmten Infektionserkrankungen der Schwangeren. Ob
diese Kinder tatséchlich behindert gewesen wiren, lasst sich durch eine Qualitédtssicherung nach solch
einem Abbruch nicht oder nur unzuldnglich nachweisen. In der &drztlichen Aufkldrung vor PND wer-
den die Moglichkeiten dieser Art von unklaren Befunden in der Regel nicht angesprochen.

Die Frauen bzw. Paare miissen nach dem Schwangerschaftsabbruch in der Regel mit dem traumati-
schen Erleben, dem Erschrecken auch {iber sich selbst, alleine fertig werden. Die beteiligten Arzte
werden in ihrer Praxis selten mit den Langzeitfolgen solcher Entscheidungen konfrontiert. So schil-
dern Betroffene hiufig, dass sie nach einem Abbruch zwar die Angst vor dem Kind losbekommen
haben, aber nicht das Kind selbst. Was der Verlust des Kindes kérperlich, psychisch und seelisch in
den Biografien der Frauen/Paare bedeutet, wird vor einem Abbruch selten angesprochen und im Blick
auf eine Entscheidung fiir oder gegen einen Abbruch ungeniigend ausgelotet. Wenn es in den Richtli-
nien zur PND heif3it: 'Der Schwangerschattsabbruch nach pranataler Diagnostik stellt das unvollkom-
mene Bemiihen dar, eine im Kern nicht auflosbare Konfliktsituation zu beenden’ (RPND 9. Abs.3),
dann entspricht das nicht der Beratungserfahrung: Denn die Konfliktsituation nach einem Spétabbruch
ist eben gerade nicht beendet.

2. Prinataldiagnostik - Vom individuellen Angebot zum Screeningprogramm

Die immer wieder in der Beratung und Begleitung nach Abbriichen, aber auch schon bei Auffilligkei-
ten im Ersttrimesterscreening aufiretenden Selbstvorwiirfe und Klagen. . hidtten wir doch diese Tests,
diesen Ultraschall bloB nicht machen lassen, wir ahnten ja nicht. ... und uns wire dieses erspart geblie-
ben...” geben Einblick in die Folgen des Systems der PND. wohin es sich besonders in den letzten
fiinf Jahren entwickelt hat.

In der aktuellen Debatte um Spitabbriiche wird die Neuregelung des § 218 favorisiert, mit einer ge-
setzlich festgeschriebenen Beratungspflicht inklusive einer dreitdgigen Bedenkzeit fiir schwangere
Frauen in dieser Konfliktnotlage. Das Ziel, Spétabbriiche zu vermeiden, wird damit hochst wahr-
scheinlich nicht erreicht werden. Denn das eigentliche Problem beginnt bereits mit einem immer fiii-
her einsetzenden Angebot der PND. das zu einem Screeningprogramm fiir Schwangere geworden ist.
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www.modernpolitics.at/service/download/index.php?download=reader bioethik.pd
f, 1-44 (Download: 27.7.2008)

Elotehlk: Positlonen & Bedriffe FOLITISCHE AKADEMIE

Das besondere Interesse der Humangenetik liegt bei jenen Erbanlagen, die Ursachen fur Erkrankungen
sind. Die Rolle der Erbanlagen bei der Entstehung von Erkrankungen kinnen sehr unterschiedlich sein: Ein
Teil der erblich bedingten Erkrankungen lasst sich auf nur einen einzigen genetischen Defekt zurtckfihren.
Bisher wurden rund 4.000 dieser sog. monogenetischen Erbkrankheiten identifiziert. Die meisten
Krankheiten resultieren jedoch aus einem komplizierten Zusammenspiel mehrerer genetischer Defekte
und Urnwelteinflisse,

Auch die Art und Weise, wie Erbanlagen, die Krankheiten verursachen kénnen, von Eltern an ihre Nach-
kommen weiter gegeben werden, sind sehr unterschiedlich. Eine wichtige Aufgabe der humangenetischen
Forschung ist es, diese verschiedenen Vererbungswege zu identifizieren; sie ist wesentliche Voraussetzung
fur die humangenetische Diagnostik.

Die Humangenetik ist eine der wenigen medizinischen Disziplinen, die eine Diagnose schon vor dem
Ausbruch einer Erkrankung stellen kénnen. Diese "pradiktive” Medizin {vorhersagende Medizin) bietet
grofie Chancen - vorbeugende MaBnahmen, die den Ausbruch der Erkrankung verhindern kénnen, sind
eventuell maglich, betroffene Menschen kénnen frihzeitig ihre Lebensfahrung und -planung auf die
Erkrankung einstellen — aber auch erhebliche Risiken: In vielen Fdllen kann der Ausbruch einer Erkrankung
nur mit einer bestimmten Wahrscheinlichkeit, aber nicht mit absoluter Gewissheit, diagnostiziert werden.
Dies fuhrt betroffene Menschen in schwierige Entscheidungssituationen. Auch die Vorhersage einer
unheilbaren Erkrankung, die erst in Zukunft eintreten wird, wird oft nicht als Hilfe, sondern als Belastung
fur die persdnliche Lebensfihrung empfunden. Yor dem Hintergrund dieser Problematik ist die Humange-
netik zur besonderen Sorgfalt und Verantwortung verpflichtet. Eine umfassende Beratung ist unerlasslich.
Das "Recht auf Nichtwissen” und die Grundsdtze des Datenschutzes missen beachtet werden.

In das Arbeitsgebiet der Humangenetik fallt auch die vorgeburtliche Diagnostik. Nur fir einen kleinen Teil
der diagnostizierbaren Erkrankungen und Behinderungen gibt es therapeutische Hilfe. In den meisten
Fillen ist medizinische Hilfe nicht oder noch nicht méglich. Daher wird von den betroffenen Eltern sehr oft
ein Schwangerschaftsabbruch nach pranataler Diagnose einer Behinderung oder schwerwiegenden
Erkrankung des ungeborenen Kindes als einzige Handlungsméglichkeit gesehen. Daraus resultieren
schwere moralische Konflikte sowohl bei Eltern als bei Arzten und eine drohende Wertverschiebung in der
Gesellschaft.

Keimbahn...Zellfolge von der befruchteten Eizelle bis zu den Keimzellen (Ei-oder Samenzellen) des neuen
Lebewesens, deren Entwicklung bereits zu Beginn der Embryonalentwicklung von den Korperzellen
gesondert ist.

Keimbahntherapie.. Therapeutischer Eingriff zur gezielten Reparatur eines defekten Gens in den Zellen
der Keimbahn, d.h. in Ei-, Samen- und ihren Vorl4uferzellen. Diese genetischen Veranderungen werden an
die Nachkommen vererbt. Keimbahntherapie am Menschen ist in Osterreich verboten.

Klon...Als Klon bezeichnet man Organismen, die eine identische genetische Ausstattung haben. Bei
Sdugetieren, zu denen auch der Mensch gehért, sind Klone, also genetisch identische Individuen,
Ausnahmefille und kommen nur als eineiige Zwillinge bzw. Mehrlinge vor.

1997 uberraschte eine schottische Forschergruppe die Wissenschaftsgemeinschaft und die Offentlichkeit
gleichermaben mit einem wissenschaftlichen Artikel in der renommierten Fachzeitschrift "Mature”, in dem
die kinstliche Herstellung eines genetisch identischen Schafes, namlich "Dolly", beschrieben wurde. Das
besondere an Dolly ist, dass es nicht etwa mit einem Geschwister genetisch identisch ist, wie bei
normalen eineiigen Mehrlingen, sondern mit einem bereits ausgewachsenen Schaf. Es ist also sozusagen
ein "zeitlich versetzter Iwilling”.

@ 2001 3
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Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik

Ethische Grundaussagen der Deut-
schen Gesellschaft fiir Muskelkranke
e.V. (DGM)

Aufgrund der von vielen Mitgliedern, von
den Landesgruppenleitern und vom Vor-
stand der DGM fir notwendig erachteten
Grundsatzdiskussion zu ethischen und
humangenetischen Fragestellungen wur-
den folgende Thesen erarbeitet, die nach
einem langeren Diskussionsprozess in der
vorliegenden Form von den Vorstandsmit-
gliedern und den Landesgruppenleitern
konsensuell getragen werden.

Die Thesen im einzelnen:

1. Lebensrechte bediirfen keiner
Rechtfertigung

Wir lehnen die Diskussion dariber, ob es
"lebenswertes Leben” gibt, entschieden
ab. Dabei geht es nicht darum, ein neues
Tabu aufzustellen. Vielmehr sind wir der
Uberzeugung, daB allein die Diskussion
Uber “"Wert” oder “Unwert” fremden Le-
bens bereits fatale Auswirkungen auf die
Lebensbedingungen Behinderter hat. Wo
Behinderte ihre Lebensrechte verteidigen
mussen, ist ihr Leben bereits bedroht.

2. Die "Lebensunwert”-Diskussion
bedroht alle Behinderten

Das Leben jedes Menschen hat seinen
Wert aus sich selbst. Es kann keine Krite-
rien geben, wonach dieser Wert von Au-
Benstehenden bestimmt werden kann. Die
Festlegung von Kriterien far
"lebensunwertes” Leben bedeutet immer
auch Ausgrenzung der Gruppe, die diese
Kriterien nicht erfullt - und zwar unab-
h&ngig von den Kriterien selbst.

3. Wissenschaft und Forschung miis-
sen sich noch stéarker als bisher Ihrer
Verantwortung bewusst werden

Auch wenn die Forschung grundséatzlich
frei sein muss, unterliegt die medizinische
Anwendung neuer Forschungsergebnisse
ohne Zweifel entsprechenden ethischen
und sozialen WertmaBstiben. Dies qilt
nicht nur far Naturwissenschaften, son-
dern auch fir Geisteswissenschaften.
Auch diese mussen sich weitaus mehr ih-
rer Verantwortung bewusst werden.

20

Dabei geht es nicht - und das kann nicht
oft genug gesagt werden - um eine Tabui-
sierung bestimmter Denkweisen, sondern
im Gegenteil um die Gestaltung einer so-
zial vertraglichen Wissenschaft, die ver-
antwortlich handelt und vor den Folgen
ihres Tuns nicht mehr ldnger die Augen
verschlieft.

4. Behinderung und Krankheit sind
nicht mit “Leid” zu verwechseln.

Wir wehren uns gegen die Gleichsetzung
von Krankheit und Behinderung mit Leid.
Nicht weil Behinderte nicht manchmal
auch an ihrer Krankheit leiden, so wie
auch Gesunde manchmal leiden (an per-
sonlichen Problemen, Arbeitslosigkeit etc.)
- Leid ist untrennbar mit dem menschli-
chen Leben verbunden, eine leidensfreie
Gesellschaft ware eine zutiefst inhumane -
sondern weil auch Behinderte ein gltckli-
ches und zufriedenstellendes Leben fiih-
ren kénnen. Oft ist es weniger die Krank-
heit, die sie behindert, als vielmehr die
gesellschaftlichen Umstédnde, unter denen
sie durch ihre Krankheit leben miussen.
Wir sind mit der Weltgesundheitsorgani-
sation der Meinung, dass unter Behinde-
rung (handicap) nicht die Krankheit zu
verstehen ist, sondern das gesellschaftli-
che Umfeld, das verhindert, so sein zu
kénnen wie andere auch. Behinderung ist
etwas anderes als Krankheit.

5. Kranke und Behinderte miissen ne-
ben anderen Bevélkerungsgruppen
ihren gleichberechtigten Platz haben.
Zur Zeit wird in der Bundesrepublik sehr
viel Uber Gesundheit, Gesundheitsférde-
rung, Gesundheitsbildung, Préavention von
Krankheiten gesprochen. Vielfach wird ein
Recht auf Gesundheit gefordert. Rechte
ziehen aber immer auch Pflichten nach
sich. Folgerichtig wird in der Offentlichkeit
auch Gber eine Pflicht zur Gesundheit dis-
kutiert.

Wir halten diese Diskussion flr bedenk-
lich. Nicht, weil wir gegen eine gesund-
heitsbewusste Lebensweise sind - diese
sollte sich jeder zu eigen machen. Wenn
jedoch Gesundheit als Abwesenheit von
Krankheit und Behinderung verstanden
wird, geraten durch eine zu starke Beto-
nung der Gesundheit Kranke und Behin-
derte ins Abseits. Fur alle diejenigen, die
unabé&nderbar krank sind, wird dann noch
weniger als bisher getan.

20-21
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6. Humangenetische Forschung und
Beratung ist ungleich mehr als eine
mogliche Methode zur Pravention von
Erbkrankheiten.

Solange Krankheiten vorgeburtlich dia-
gnostiziert werden k&énnen, ohne dass
gleichzeitig eine Therapie vorhanden ist,
darf die Initiative zur pradiktiven und pra-
natalen Diagnostik sicher nicht vom Arzt
ausgehen. Insbesondere die Kontaktauf-
nahme zu anderen, fiur die Diagnostik
moglicherweise wichtigen Familienmitglie-
dern bleibt allein der Risikoperson vorbe-
halten.

Vor einem mdoglichen Schwangerschafts-
abbruch aus medizinischer Indikation
muss eine ausfuhrliche Beratung erfolgen,
welche nicht nur die &rztlichen,, sondern
auch alle sozialen Aspekte berihrt. Nach
Schétzungen macht insbesondere bei
Krankheiten mit schlechter Prognose ein
hoher Prozentsatz der Frauen von der
Méglichkeit einer Interruptio Gebrauch.
Erfahrungen zeigen, dass trotz dieser Ein-
deutigkeit sehr viele Frauen die Entschei-
dung nur sehr schwer treffen kénnen und
oft Schuldgefiihle flir ein ganzes Leben
bestehen bleiben. Deshalb muss durch
sozialpolitische MaBnahmen dafir gesorgt
werden, dass Eltern behinderter Kinder
bessere Lebensmoglichkeiten erhalten.

So sehr die Molekulargenetik die diagno-
stischen Mdglichkeiten erweitert, so sehr
konfrontiert sie uns aber auch mit neuen
ethische Problemen. In jedem Einzelfall
miussen die Konsequenzen fiir den Pati-
enten und seine Angehérigen sorgféltig
abgewogen werden. Ziel der genetischen
Diagnostik muss immer die Hilfe fur den
Einzelnen sein. Die individuelle Beratung
ist daher eine unabdingbare Vorausset-
zung.

7. Humangenetische Forschung sollte
zunehmend auch als Therapiefor-
schung verstanden werden.

Gerade bei der humangenetischen For-
schung klafft die "Schere” zwischen Dia-
gnose und Therapie immer weiter ausein-
ander. Es kénnen immer mehr Erbkrank-
heiten diagnostiziert werden, aber die
Therapieforschung macht kaum Fort-
schritte. Natlrlich setzt die Entwicklung
einer Therapie die Diagnose voraus. Diese
muss jedoch unbedingt pranatal erfolgen.
Starkere Forderung der Therapieforschung
ware hilfreich, dass im Moment noch be-
stehende Defizit zu verkleinern.

21

8. Behinderte und Kranke diirfen nicht
zu Siindenbdcken des Sozialstaats
werden.

Im Zusammenhang mit &6konomischen
Problemen unserer Gesellschaft im allge-
meinen und des Gesundheitssystems im
besonderen werden immer wieder Ko-
sten/Nutzen- Berechnungen angestellt.
Die Kosten, die die Versorgung der Kran-
ken und Behinderten verursachen, werden
aufgerechnet gegen die Gelder, die in an-
deren Bereichen fehlen. In den né&chsten
Jahren sind zunehmend Verteilungs-
kdmpfe zu erwarten; sie werden schon
jetzt auf dem Ricken der ohnehin Be-
nachteiligten ausgetragen. Nicht zuletzt
aus Okonomischen Grinden wird in den
letzten Jahren soviel Uber Gesundheit,
soviel Uber prénatale Diagnostik geredet.
Behinderte und Kranke werden oft zu
Sundenbécken des Sozialstaats gemacht,
doch sind gerade sie nicht flr dessen Pro-
bleme verantwortlich.

9. Wir diirfen die Erfahrungen aus der
NS-Zeit nie vergessen.

All diese Diskussionen sind nicht neu.
Uber "lebensunwertes” Leben wurde be-
reits in der Weimarer Republik diskutiert.
Kosten/Nutzen-Analysen wurden im 3.
Reich durchgefiihrt, und auch die heutigen
Argumente sind nicht neu.

Wir Deutschen sollten aus der Geschichte
lernen. Gerade aufgrund unserer histori-
schen Erfahrungen kommt uns hier eine
besondere Bedeutung zu.

Deutsche Gesellschaft fir Muskelkranke
e.V.

Bundesgeschaftsstelle
Im Moos 4
79112 Freiburg
07665/9447-0
Fax 07665/9447-20
www.dgm.org

Hinweis: Die Stellungnahme des Mukovis-
zidose e.V. wurde im Rundbrief 10 abge-
druckt.
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Die vorgeburtliche Ultraschalluntersuchung hat sich

zu einem festen Bestandteil der Schwangerenvorsorge
etabliert.In den Mutterschaftsrichtlinien sind drei Basis-
untersuchungen (10-20-30 Schwangerschaftswochen) mit
einem vorgegebenen Mindestanforderungsprofil verankert.
Unumstritten sind die Vorteile der Ultraschalldiagnostik
nicht nur zur genauen Bestimmung des Gestationsalters,
der Lage der Plazenta, der Diagnose von Mehrlingsschwan-
gerschaften und der Uberwachung des fetalen Wachstums,
sondern auch zum Ausschluss oder der Diagnose fetaler
Erkrankungen, Entwicklungsstérungen oder Fehlbildun-
gen. Etwa 3-5% aller Neugeborenen weisen schwere Ano-
malien auf, welche fiir 20-30 % der perinatalen Todesfalle
verantwortlich sind. Die friihzeitige Diagnose dieser Ent-
wicklungsstérungen fiihrt in vielen Fallen zu einer Senkung
der perinatalen Morbiditat und Mortalitat, da eine entspre-
chende vorgeburtliche Uberwachung sowie die Planung
von Geburt und peripartaler Behandlung erfolgen kann.
Einige Erkrankungen sind bereits einer pranatalen Therapie
zuganglich; zu nennen sind fest etablierte Behandlungs-
konzepte beifetaler Anamie, tachykarden Rhythmus-
storungen oder beim feto-fetalen Transfusionssyndrom.

Da die Mehrzahl der Anomalien sporadisch und in Schwan-
gerschaften ohne Zugehdorigkeit zu einer Risikogruppe
auftreten, kénnen diese nur durch eine fundierte, breit
angelegte Basisuntersuchung erkannt werden. Haufig
gebrauchte Synonyme fiir diese Untersuchung sind
»Routine-« oder »Screeninguntersuchung«. Dabei wird
inunterschiedlichen Fachgesellschaften ein unterschied-
liches Profil an Mindestanforderungen gestellt. So gehen
die Leistungsinhalte einer Stufe-1-Untersuchung in der
19.-22. Schwangerschaftswoche (SSW) der Deutschen
Gesellschaft fiir Ultraschall in der Medizin (DEGUM) deut-
lich liber die der Mutterschaftsrichtlinien hinaus und tra-
gen damit den heutigen Méglichkeiten, Erfordernissen und
auch Erwartungen an eine qualifizierte Ultraschallunter-
suchung Rechnung (Eichhorn et al. 2006). Das Mehrstufen-
konzept der DEGUM beinhaltet ebenfalls klar definierte
Leistungsanforderungen an eine weiterfihrende differen-
zialdiagnostische Ultraschalluntersuchung (Feindiagnostik,
Stufe-ll-Untersuchung) bei entsprechender Indikations-
stellung (Merz et al. 2002). Ob eine Stufe-11/11l-Ultraschall-
untersuchung kiinftig allen Schwangeren im Rahmen der
Mutterschaftsvorsorge angeboten wird, bleibt abzuwarten
(Hackeloer 2006).

Die Wahrscheinlichkeit, eine bestehende fetale Fehlbildung
zu diagnostizieren, hangt wesentlich vom Gestationsalter,
den Untersuchungsbedingungen (fetale Lage, Fruchtwas-
sermenge, Bauchdeckenbeschaffenheit), der Geratequali-
tat und in besonderem MatBe von der Erfahrung und Quali-
fikation des Untersuchers ab. Als optimaler Zeitpunkt

fiir die Zweittrimesteruntersuchung ist die 20.-22. SSW
anzusehen. Da sich einige Fehlbildungen oder Entwick-
lungsstérungen erst im Verlauf der Schwangerschaft mani-
festieren, sollte auch im Rahmen des Ultraschalls im drit-
ten Trimenon (28.-32. SSW) hierauf geachtet werden. Dies
betrifft insbesondere Auffalligkeiten der Hirnstrukturen
sowie Herz- und Skelettfehlbildungen.

Studien zur Effektivitat eines allgemeinen Ultraschall-
screenings durch verschiedene Untersucher mit unter-
schiedlicher Qualifikation zeigen, dass die Entdeckungsrate
fetaler Fehlbildungen im zweiten Trimenon oft weit hinter
den Méglichkeiten zuriickbleibt, wobeierfahrene Unter-
sucher signifikant hohere Entdeckungsraten erreichen als
unerfahrene (Bemaschek et al.1996; Levi 2002). Weitere
Ursachen fiir Fehldiagnosen im Rahmen der Zweitrimester-
untersuchung betreffen ebenso ein zu friihes Gestations-
alter, eingeschrankte Sichtverhiltnisse sowie das fehlende
Abarbeiten der Inhaltsanforderungen (»Checkliste«)
(Raupach u. Zimmermann 2004). Um das volle Potenzial
der Ultraschalldiagnostik im Rahmen der Schwangerenvor-
sorge auszuschépfen, muss das Fachwissen tiber normale
und aufféllige Befunde der in Praxis und Klinik tatigen
Untersucher weiter verbessert werden.

Es werden zunachst die Vitalitat, die Lage und die Anzahl
der Feten tberpriift. Weiterhin werden die Lage und die
Struktur der Plazenta beurteilt, bei Mehrlingsschwanger-
schaften zudem die Chorionizitdt (monochorial = eine
gemeinsame Plazenta, dichorial = zwei Plazenten mit
Lambda-Zeichen), wenn dies nicht schon idealerweise im
ersten Trimenon erfolgte. Dichoriale Schwangerschaften
sind immer diamniot (zwei Amnionhéhlen), wahrend
monochoriale Schwangerschaften meistens diamniot,
selten aber auch monoamniot (eine Amnionhéhle, keine
Trennmembran) sind. AnschlieRend wird die Fruchtwasser-
menge (Oligo-/Polyhydramnie?) beurteilt. Das fetale
Wachstum und die Ubereinstimmung mit dem Gestations-
alter werden anhand mehrerer Messungen in definierten
Schnittebenen iiberpriift (Tab.1). VergroRerte KopfmaRe
kénnen beispielsweise auf eine Hydrozephalie, ein vermin-
derter Bauchumfang auf einen Bauchwanddefekt oder
eine Wachstumsretardierung und zu kurze KnochenmaRe
auf eine Skelettdysplasie hinweisen.
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Institut fir Humangenetik

Universitat Gottingen )
letzte Anderung:

15.03.2006
Informationsblatt

Die Interphase-FISH-Analyse an Fruchtwasserzellen zur schnellen Diagnose von
Trisomien

Jedes 200. Kind wird mit einer Chromosomenaberration geboren. Die hdufigsten chromosomal bedingten
Erkrankungen bei Neugeborenen sind die Trisomie 21 (Down Syndrom), die Trisomie 18 (Edwards
Syndrom) und die Trisomie 13 (Patau-Syndrom) . Um diese und andere Chromosomenaberrationen
auszuschlieRen bzw. frithzeitig zu erkennen, wird tblicherweise eine Chromosomenuntersuchung aus einer
Fruchtwasserprobe durchgeftihrt. Mit der Chromosomenanalyse aus Fruchtwasserzellen werden sowohl
zahlenmaRige als auch strukturelle Verdnderungen aller Chromosomen erfasst. Eine komplette
Chromosomenanalyse aus Fruchtwasser incl. Zellkultur, Farbung und Analyse dauert ca. 2 Wochen. Der
Vorteil der Interphase-FISH-Analyse besteht darin, dass ein Ergebnis bereits innerhalb von 1-3 Werktagen
nach Amniocentese vorliegt und damit die von vielen Schwangeren als belastend empfundene Wartezeit
erheblich verkirzt wird. Allerdings wird bei der Interphase-FISH-Analyse nur die Zahl der Chromosomen
21, 18 und 13 und der Geschlechtschromosomen bestimmt. Aus diesem Grund wird die Interphase-FISH-
Analyse nur zusétzlich zu einer kompletten Chromosomenanalyse angeboten.

Die Interphase-FISH-Analyse ist eine tber die tbliche Schwangerschaftsvorsorge hinausgehende
Zusatzuntersuchung.

Methode

Fir die Interphase-FISH-Analyse (FISH =Fluoreszenz-In Situ-Hybridisierung) verwendet man Zellkerne
von nicht kultivierten Amnionzellen, die aus 2 bis 3 ml Fruchtwasser prapariert werden. Bei der Auswertung
wird die Anzahl der Signale fir die jeweils verwendete chromosomenspezifische DNA-Sonde am
Interphasekern ausgezéhlt. Sind in einem Zellkern 2 homologe Chromosomen vorhanden, so findet man 2
Fluoreszenzsignale im Kern. Sind jedoch 3 homologe Chromosomen vorhanden (z.B. Trisomie 21) werden
3 Signale festgestellt. Blutige Fruchtwasserproben sind nicht geeignet, da sie oft viele miitterliche Zellen
enthalten.

Bedeutung eines unauffalligen Ergebnisses bei der Interphase-FISH-Analyse

Wenn fiir alle Sonden (Chromosomen 21,18, 13, X und Y) ein unauffalliges Ergebnis festgestellt wird, ist
bei dem Feten eine zahlenmé&Rige Chromosomenaberration (z. B. Trisomie) fur diese Chromosomen
weitgehend ausgeschlossen. Strukturelle Aberrationen oder numerische Aberrationen anderer Chromosomen
als 21, 18, 13, X und Y kénnen durch die Interphase-FISH-Analyse nicht erkannt werden.

[1]
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Etwa 10% aller pathologischen Chromosomenbefunde aus Fruchtwasserproben, denen eine
Altersindikation oder ein pathologischer Triple-Test zugrunde liegt, sind mit der Interphase-FISH-
Analyse nicht diagnostizierbar. Bei einem auffalligen Ultraschallbefund ist dieser Anteil etwas hoher.

Bei ca. 0,01% der Feten, bei denen ein normaler Befund im Interphase-FISH-Test erhoben wird, stellt sich
nach Auswertung der Chromosomen aus kultivierten Amnionzellen heraus, dass doch eine der potentiell
erkennbaren Anomalien vorliegt. Eine Erklarung dafiir kann eine Kontamination der Fruchtwasserprobe
mit mutterlichen Zellen sein.

Bedeutung eines auffélligen Ergebnisses bei der Interphase-FISH-Analyse

Ein auffalliges Ergebnis deutet mit groer Wahrscheinlichkeit auf eine Chromosomenaberration hin (95-
97% nach Literaturangaben). Es gibt Hinweise auf einzelne Félle falsch-positiver Ergebnisse, der Grund
dafiir ist noch nicht bekannt. Ein pathologisches Ergebnis in der Interphase-FISH-Analyse muss daher
immer durch eine komplette Chromosomenanalyse bestatigt werden. Um diese Bestéatigung maoglichst
schnell zu erhalten, kann ggf. mit Hilfe einer Chorionzottenbiopsie innerhalb von 24 Stunden eine
zytogenetische Diagnose gestellt werden. In diesem Zusammenhang soll eine genetische Beratung
angeboten werden.

Bedeutung eines kontrollbedirftigen Ergebnisses bei der Interphase-FISH-Analyse

In 3-5% der Analysen findet sich ein auffalliges Ergebnis nur in einem Teil der untersuchten Zellkerne.
Ein solches Ergebnis wird als kontrollbedirftig bezeichnet. In diesen Fallen muss eine intensive
zytogenetische Untersuchung der kultivierten Amnionzellen folgen, da sich in diesem Wertbereich
moglicherweise auch Chromosomenmosaike verbergen kénnen.

Gelegentlich liefert die Interphase-FISH-Analyse kein Ergebnis. Nach unserer Erfahrung ist mit < 5%
erfolglosen Analysen oder kontrollbedurftigen Ergebnissen zu rechnen. Falls eine dringende
Notwendigkeit fur eine Schnellkaryotypisierung innerhalb von 24 bis 48 Stunden besteht, ist zu erwégen,
ob anstatt der Interphase-FISH-Analyse nicht doch eine Chromosomenanalyse aus Chorionzottengewebe
erfolgen sollte.

Empfehlung fir die Probengewinnung und Hinweise

Da die Interphase-FISH-Analyse zusétzlich zur konventionellen Chromosomenanalyse aus kultivierten
Amnionzellen durchgefthrt wird, kann die Untersuchung nur dann erfolgen, wenn eine ausreichende
Fruchtwassermenge (12-15 ml) zur Verfiilgung steht. Bei der Amniocentese ist der erste Milliliter zu
verwerfen, um die Gefahr der Kontamination mit mitterlichen Zellen gering zu halten. Bei blutigen
Fruchtwasserproben besteht eine hohe Wahrscheinlichkeit fur eine falsch-negative Diagnose aufgrund
einer maternalen Zellkontamination. Sie sind daher fiir den FISH-Test nicht geeignet.

Bei Proben, die vor der 15. Schwangerschaftswoche entnommen werden, kann die Zellzahl zu niedrig
sein, um sowohl die FISH-Analyse als auch die konventionelle Chromosomenanalyse aus kultivierten

Amnionzellen durchfiihren zu kénnen. Bei nicht ausreichender Fruchtwassermenge oder zu geringer
Zelldichte wird daher nur die konventionelle Chromosomenanalyse durchgefthrt.

Weitere Informationen erhalten Sie bei jeder Genetischen Beratungsstelle.

[2]
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Institut fur Klinische Genetik und Zytologie Nordrhein ([2008]). Prénataler Schnelltest
(Fish-Test).  http://www.eurogen.de/druck/dan_fish.htm,  [1-2] (Download:
11.3.2008)
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Pranataler Schnelltest (Fish-Test)

Nach einer genetischen Beratung kann gegebenenfalls eine Fruchtwasserentnahme (Amniocentese)
durchgefiihrt werden. Wenn das Ergebnis sehr schnell vorliegen soll, kann ein neuer
molekularcytogenetischer Schnelltest Anwendung finden. Im folgenden soll kurz hiertiber informiert
werden.

Im Fruchtwasser befinden sich wenige kindliche Zellen, die angeziichtet und vermehrt werden mussen.
Dieses Verfahren liefert eine vollstandige Aussage Uber den Chromosomenstatus (Chromosomen =
Trager der Erbinformation) des Ungeborenen und dauert etwa 2 Wochen. Da die Wartezeit bis zur
Befundmitteilung sehr belastend sein kann, wurde eine neue Methode entwickelt ("Pranataler
Schnelltest"), welche ein Ergebnis schon nach 1-2 Tagen liefert. Dadurch kénnen die haufigsten
zahlenmafigen Chromosomenstérungen (z.B. die Trisomie 21, welche zum Down-Syndrom —
"Mongolismus" — fiihrt, die Trisomie 18, die Trisomie 13, Triploidien und zahlenmaRige Veranderungen
der Geschlechtschromosomen) erkannt werden. Diese machen etwa 90% aller Chromosomenstorungen
aus.

Abbildung: Zwei Chromosom 21-spezifische Fluoreszenzsignale

Uber alle Untersuchungen gerechnet entspricht das Ergebnis des Schnelltests in etwa zu 99% dem der
konventionellen Chromosomenanalyse und ist daher als sicher anzusehen!

Bei einem normalen Ergebnis ist eine Chromosomenstdrung fur die genannten Chromosomen
mit hoher Wahrscheinlichkeit ausgeschlossen.

Der pranatale Schnelltest kann aber nicht die Chromosomenanalyse ersetzen, da manche seltenen
Stdérungen Uber ihn nicht erkannt werden kénnen. Eine komplette vorgeburtliche Diagnostik erfordert
deshalb neben dem Schnelltest die Durchfuhrung der konventionellen Chromosomenanalyse. In etwa
10% der Untersuchungen liefert der "pranatale Schnelltest (FISH)" kein bzw. kein eindeutiges Ergebnis.
Da die Durchfihrung der FISH-Tests grof3e Erfahrung voraussetzt, sollte diese Unterstichiina niir in
speziellen Labors mit permanenter Qualitatskontrolle durchgefiihrt werden (Qualitat [1]

Aus Sicherheitsgriinden kann zur Zeit ein Schwangerschaftsabbruch bei einem auffalligen
Schnelltestergebnis nur dann erfolgen, wenn auch z.B. im Ultraschall Auffalligkeiten beim Kind gesehen
worden sind! In den meisten Fallen ist der Schnelltest jedoch unauffallig.

Dieses fiihrt zu einer raschen Beruhigung der Schwangeren, was sich auch positiv auf die beainnende
Mutter-Kind-Beziehung auswirkt! [1]
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mit dem Alter der Frau - sollte aber auch nicht iberschétzt werden. 99,2 Prozent der Kinder von Anfang
40 kommen ohne Down-Syndrom zur Welt!

Was kann die Pranataldiagnostik wirklich?

Trotzdem kommen die Methoden der Prénataldiagnostik immer haufiger zum Einsatz. Fiir viele
Schwangere entsteht der Eindruck, dass Nackenfaltentransparenzmessung und Co. beinahe ein "Muss"
sind. SchlieBlich ibernehmen in den meisten Féllen die Krankenkassen die Kosten. Oft sind es auch die
Frauenérzte, die ihren Patientinnen zur prénatalen Diagnose raten.

Oft drangen die Arzte die Frauen zur Untersuchung

Leicht entsteht so jedoch der Eindruck, dass man Behinderungen und erbliche Krankheiten irgendwie
"verhindern" kénnte, wenn man sie nur friih genug erkennt. Doch das stimmt so leider nicht. Auch
wenn es Ausnahmen gibt, wie beispielsweise Blutarmut oder eine akute Infektionskrankheit beim Baby
- in der Regel sind die Krankheiten, die die prénatale Diagnose feststellt, bislang nicht heilbar.

Die bekanntesten préanatalen Diagnosemethoden sind die Chorionzotten-Biospie, die
Fruchtwasseruntersuchung und das Ersttrimester-Screening. Sie alle dienen in erster Linie dazu,
festzustellen, ob das Baby eine Chromosomenstdrung oder eine Stoffwechselkrankheit hat.

Die einzelnen Methoden unterscheiden sich jedoch stark voneinander - und entsprechend kénnen die
Ergebnisse auch nicht alle auf die gleiche Art und Weise interpretiert werden: So erlaubt eine
Fruchtwasseruntersuchung etwa tatsachlich einen Einblick in die Gene des Kindes - allerdings besteht
hier ein geringes Risiko, dass das Kind bei der Untersuchung Schaden nimmt. Das Ersttrimester-
Screening dagegen ist ein schonenderes Verfahren. Doch wird dabei anhand der Nackenfalten-Dicke
des Babys und den Blutwerten der Mutter ein individueller Risikofaktor berechnet, der kein absolut
sicheres Ergebnis darstellt.

Die Untersuchungsergebnisse liegen vor - und jetzt?

Was aber, wenn der schlimmste Fall eintritt? Wenn eine Untersuchung tats&chlich ergibt, dass das Baby
mit hoher Wahrscheinlichkeit nicht gesund ist? Dann stehen fast alle Eltern vor der extrem schwierigen
Entscheidung, ob sie ein méglicherweise behindertes Kind zur Welt bringen méchten oder ob sie sich
fur einen Schwangerschaftsabbruch entscheiden. Ein nervenaufreibender Prozess - vor allem, wenn man
auf diese Frage Uberhaupt nicht vorbereitet ist.

Dazu kommt, dass ein besorgniserregender Befund meist durch weitere Untersuchungen abgekléart
werden muss. Im schlimmsten Fall kann das dazu fiihren, dass die entscheidenden Ergebnisse (etwa aus
der Fruchtwasseruntersuchung) erst zur Verfiigung stehen, wenn die Schwangerschaft schon relativ
weit fortgeschritten ist, etwa die 20. Woche bereits erreicht wurde. Dann aber ist das Baby meist schon
S0 groB, dass ein tblicher Schwangerschaftsabbruch nicht mehr maglich ist. Haben die Eltern sich
dagegen entschieden, das Kind zur Welt zu bringen, ist in solchen Féllen oft der Einsatz von
Wehenmitteln unumgénglich. Keine Frage, dass die Wochen quéalender Ungewissheit, die qualvolle
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(Download:19.4.2008)

Stellungnahme zur vorgeburtlichen Diagnostik
und zum Schwangerschaftsabbruch

Kommission fur Offentlichkeitsarbeit und ethische Fragen

der Gesellschaft fur Humangenetik e.V.

Das Wissen um die Risiken far kindli-
che Erkrankungen und Behinderungen
sowie um die Moglichkeiten pranata-
ler Diagnostik fuhrt in zunehmendem
MaBe zu schwierigen Entscheidungs-
situationen. Die Mitglieder der Gesell-
schaft fur Humangenetik e.V., Arzte
und Naturwissenschaftler, respektie-
ren die individuelle Entscheidung von
Eltern, eine vorgeburtliche Diagnostik
mit der Option auf einen Schwanger-
schaftsabbruch in Anspruch zu neh-
men. Die Untersuchung selbst setzt
eine Beratung mit ausfuhrlicher Auf-
klarung uber alle Aspekte der Unter-
suchung und die moglichen Konse-
quUenzen voraus.

Nach der vorgeburtlichen Feststellung
einer schwerwiegenden Erkrankung
oder Behinderung bzw. eines Risikos
hierfur befinden sich insbesondere die
schwangere Frau, aber auch die be-
teiligten Arzte in einer ethischen Kon-
fliktsituation. In diesem Konflikt sind
Grundwerte und Grundrechte mensch-
lichen Lebens betroffen. Hierzu gehort
sowohl der grundsaétzliche Anspruch
des Ungeborenen auf Schutz und kor-
perliche Unversehrtheit sowie arztli-
che Hilfe, als auch der Anspruch der
Schwangeren auf arztliche Hilfe zur
Wahrung ihrer korperlichen und seeli-
schen Unversehrtheit.

Es wird daher anerkannt, daB das Vor-
liegen oder erhebliche Risiko einer
nicht behebbaren Schidigung des
Gesundheitszustandes des Kindes so
schwer wiegen kann, daB von der
Schwangeren die Fortsetzung der
Schwangerschaft nicht verlangt wer-
den kann (vergl. noch gultiger §218a,
Abs. 2, Nr. 1 StGB). Die Entscheidung
hierfur wird gemeinsam von der
Schwangeren und ihrem Partner so-
wie den beteiligten Arzten und Bera-
tern erarbeitet. Dies geschieht einer-
seits auf der Basis von Kenntnissen
uber die Hohe des Risikos und den
Schweregrad der gesundheitlichen
Beeintrachtigung einschlieBlich The-
rapie- und Forderungsmaoglichkeiten
sowie deren Bedeutung fur das Kind,
andererseits auf der Grundlage der in-
dividuellen Situation der schwangeren
Frau sowie deren Bewertung eines Le-
bens mit dem betroffenen Kind.

Verlag medizinischegenetik Sonderdruck 7. Auflage Okt. 2001

Von der grundsatzlich schutzenden
Haltung der Mitglieder der Gesell-
schaft fur Humangenetik e.V. gegenu-
ber dem ungeborenen menschlichen
Leben auch nach einer Pranataldia-
gnostik mit einem auffalligen Befund
kann es nur dann eine Ausnahme ge-
ben, wenn die Schwangere im Rah-
men des rechtlich Zulassigen einen
Schwangerschaftsabbruch verlangt.
Keinesfalls kann der Arzt aus einer
Bewertung der medizinischen Fakten
dem Ungeborenen den Lebenswert
absprechen und mit dieser Argumen-
tation einen Schwangerschaftsab-
bruch fordern oder durchsetzen. Arzt-
liche Aufgaben nach vorgeburtlicher
Feststellung einer schwerwiegenden
kindlichen Erkrankung oder Behinde-
rung ist es vielmehr, sowohl die Be-
lange des ungeborenen Kindes, als
auch die der Schwangeren in die Be-
ratung einzubeziehen, um so eine in-
dividuelle Entscheidung zu ermaogli-
chen, die trotz ihrer Konflikthaftigkeit
tragbar ist.

Zitierhinweis

Kommission tur Oftentlichkeitsarbeit und ethi-
sche Fragen der Gesellschatt fur Humangenetik
e.V. (1993) Stellungnahme zur vorgeburtlichen
Diagnostik und zum Schwangerschattsabbruch.
medgen 5: 176.
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Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik

DEGUM: ,Update™ der Ultraschalldiagnostik

und der Mutterschaftsrichtlinien

.Frihe gezielte Ultraschalldiagnostik kann Un-
geborene und ihre Mitter vor unnétigem Leid
bewahren."" Unter diesem mehrdeutigen Motto
schickt sich die Deutsche Gesellschaft fur Ult-
raschall in der Medizin (DEGUM) an, das Ultra-
schallscreening zu perfektionieren. Zwar wer-
den seit einem Vierteljahrhundert routinems-
Big im Schwangerschaftsverlauf zundchst zwel
und heute drei Ultraschalluntersuchungen
durchgefiihrt. Doch die Ergebnisse bleiben
hinter dem von Ultraschalldiagnostikern pro-
klamierten Ideal einer Totalerfassung aller
sonographisch erkennbaren Fehlbildungen zu-
rick, weil die diagnostische Aussage von der
Erfahrung der Untersuchenden abhé&ngig ist.
Die Anzahl von Fehlbildungen ist jedoch so
gering, dass sie In der durchschnittlichen gy-
ndkologischen Praxis extrem selten auftreten
und dort haufig ein entsprechendes Erfah-
rungswissen fehlt. Die Folge: W&hrend man
unter Studienbedingungen bereits in einer
1985 vom Bonner Pranataldiagnostiker Man-
fred Hansmann publizierten Untersuchung eine
Erkennungsrate von 90 Prozent aller - derzeit
sonographisch - erkennbaren Fehlbildungen
erreichte, gehen auch neuere Studien von Er-
kennungsraten des Routineultraschalls in
Deutschland von 30 bis 40 Prozent aus.

Deshalb propagiert die DEGUM in der Préna-
taldiagnostik seit Jahren ein 3-Stufen-Konzept:
ArztInnen mit Ultraschallkenntnissen lassen
sich ihre Qualifikation zertifizieren (DEGUM-
Stufe 1). Bei unklaren oder schwierigen Befun-
den in der Erstuntersuchung werden Patientin-
nen zu hdher qualifizierten und spezialisierten
Untersuchern Uberwiesen (DEGUM-Stufe 2
oder 3). Hervorgehoben werden vor allem die
Erfolge dieses DEGUM-Konzepts in der Dia-
gnostik (pranatal) behandelbarer Erkrankun-
gen, wie Blutgruppenunvertraglichkeit oder in
Fallen, wo Zwillinge Uber Blutgefdfe miteinan-
der verbunden sind.

Parallel propagiert die DEGUM das Konzept
aber auch offensiv flir eine Kopplung an
Schwangerschaftsabbriiche: ,Auch in der fri-
hen Fehlbildungsdiagnostik schwerster nicht
behandelbarer, jedoch lebensfahiger Stérun-
gen kann qualifizierte Ultraschalldiagnostik
unndétiges Leiden der Ungeborenen und das
Leid der Mltter mindern.”

* Der Artikel beruht auf Materialien zur Presse-
konferenz der DEGUM am 29.3.06 in Berlin

In diesem Zusammenhang stehen die Bemiu-
hungen, die Sonographierichtlinien der Mutter-
schaftsvorsorge neu zu fassen. Die mit pradna-
taler Diagnostik befassten medizinischen Fach-
gesellschaften wollen eine Neuordnung, die
einerseits allen (!) Schwangeren die Option der
Stufen II und III des Ultraschalls offeriert,
andererseits aber ,weder ein Screening auf
Fehlbildungen noch eine Fehlbildungsdiagnos-
tik Uberhaupt zwingend vorsieht.™ Um ,Quali-
tdt ohne gesellschaftlichen Druck™ zu bieten,
soll neben dem Ultraschall zur Schwanger-
schaftsfeststellung ein erster Basisultraschall
zwischen der 10. und 14. Schwangerschafts-
woche stattfinden, wo unter anderem - neu -
nach der erwdhnten, evtl. vorgeburtlich ope-
rablen Verbindung der BlutgefdBe von Zwillin-
gen gesucht wird. Die Fahndung nach dem
.dorsonuchalen Odem™ als Untersuchungs-
pflicht hingegen soll wegfallen. Diese Suche
soll ,auBerhalb der vorgesehenen Basisultra-
schalluntersuchung nur auf Wunsch der
Schwangeren durchgefihrt werden™.

Zeitpunkte und Inhalte der klnftig als zwelte
und dritte ,Basisultraschalluntersuchungen®
titulierten Screenings sollen gegeniber den
bisherigen zweiten und dritten Routineultra-
schallen unveréndert bleiben. Géanzlich neu soll
aber, eingebettet in eine spezielle Beratung,
beim zweiten Ultraschall das Angebot erfolgen,
eine gezielte Untersuchung durch DEGUM-
Stufe II/III-Untersucher durchfihren zu las-
sen. Interessant ist, dass - zumindest in der
Darstellung Hackelgder's - anders als in der
bisherigen Praxis die Uberweisung zu einer
Feindiagnostik nicht l&nger an einen medizi-
nisch auffilligen oder zumindest unklaren Be-
fund gekoppelt wdre, sondern, im Sinne einer
+Wunschindikation® der Schwangeren, aus-
schlieBlich an deren Interesse (und Portemon-
naie) gekoppelt ist. Die Entscheidungen Uber
eine Ultraschallfeindiagnostik und einen mdagli-
cherweise sich anschlieBenden Abbruch wéaren
konsequent individualisiert. Die Arzte kénnten
sich als bloBe Dienstleister gerieren und
brduchten weit weniger das Damoklesschwert
drohender ,wrongful life"-Schadensersatzkla-
gen zu beflrchten.

Harry Kunz

™ Hier und im Folgenden zitiert nach B.- J.
Hackeléer, Update Préanataldiagnostik, in:
Der Gyné&kologe 4/2006, S. 283- 292
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Vom Umgang mit dem Leiden

Zur Diskussion um selektive medizini-
sche Eingriffe

Ein persénliches Resiimee zur Tagung
Margaretha Kurmann

Das Sprechen Uber Leiden fallt schwer

Das konkrete Sprechen, Benennen von
Leid, Leiden fallt schwer. Ein Hemmnis
konnte darin liegen, dass wenn wir Uber
“Leid” sprechen wollen, wir uns nahe tre-
ten und persénlich werden miuissen. Das
ist eine Form des Umgangs, wie wir sie
Ublicherweise nicht miteinander haben. So
kann Unbeholfenheit, Verunsicherung und
Vorsicht entstehen. Jede/r will vermeiden,
ins Fettnapfchen zu treten, jemandem zu
nahe zu treten, Fehler zu machen, nicht
die richtigen Worte zu finden, nicht poli-
tisch korrekt zu formulieren.

Von welchem Leiden sprechen wir?

Von welchem und von wessen Leiden
sprechen wir, worauf bezieht sich die Ar-
gumentation, durch die Zulassung neuer
medizinischer Technologien wirde Leid
vermieden? Um beurteilen zu kénnen, ob
das technische Angebot die richtige Ant-
wort ist, miUssen wir konkret Uberprifen,
welches Leid sie verhindern will und wel-
ches dabei in Kauf genommen wird.

Es ist zum einen das Leiden der Angehori-
gen: Dieses Leiden meint die Angst vor
einer zu groBen Belastung, die durch die
Verantwortung flr Menschen mit einer
Behinderung, Beeintrachtigung, Krankheit
entstehen kann und die damit gegebenen
Einschrédnkungen der eigenen Lebensmég-
lichkeiten. Es ist zum anderen das Leiden
an einem unerflullten Kinderwunsch: ge-
nauer dem Wunsch nach einem eigenen
genetischen Kind.

Hier gibt die Technik - Prénataldiagnostik
oder PID - ihr Lésungsangebot: Vermei-
dung, Selektion als Strategie zur Lebens-
gestaltung und Lebensbewiltigung.

Es ist aber auch das vorweg genommene
Leiden der “noch-Gesunden”, die Angst,
zu denen zu gehtren, die vermeintlich
leiden und/oder abhangig werden kénnten
von der Unterstitzung durch andere. Und
es ist das Leiden der Menschen, die mit
einer Behinderung, Beeintrachtigung,
Krankheit leben. Die Angebote der Medi-
zintechnik kénnen aber gerade hier, sieht
man von vagen Visionen kinftiger Hei-
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lungsmdglichkeiten ab, kaum eine Antwort
geben. In der Auseinandersetzung mis-
sen wir stérker deutlich machen, mit wel-
chem individuellem Leiden jeweils argu-
mentiert wird: bei PID ist es ja nicht das
Leiden an der Mukoviszidose oder Fanco-
ni-Andmie, sondern das Leiden, kein ge-
netisch eigenes Kind ohne diese Krankheit
zu haben; die betroffenen Familien wir-
den in der Regel ja auf weitere eigene
Kinder verzichten. Hier werden Leidens-
bilder unzulassigerweise Ubereinander
gelegt.

Ein genaues Benennen kann auch verhin-
dern, dass wir Leid auf eine Frage der
sozialen Verhéltnisse reduzieren und da-
mit den betroffenen Menschen ein Stlck
weit ihr Leiden absprechen. Schmerzvolle
Anteile, die ein Leben mit einer Behinde-
rung, Beeintréchtigung oder Krankheit mit
sich bringen kénnen, dirfen nicht wegra-
tionalisiert werden, da damit auch die be-
sonderen Belastungen und Anstrengungen
von Menschen, ihr Leben zu bewéltigen,
entwertet werden.

LeidensNormen

Es gibt nicht nur ein Schénheitsideal, son-
dern es scheint auch ein Leidensideal zu
geben. Was ist noch zuldssig an Leiden,
was ist noch aushaltbar? Und auf der an-
deren Seite, welches Leiden wird wahrge-
nommen, welches fir zumutbar gehalten?
Dariber gibt es offenbar einen gewissen
Konsens, der jedoch nicht offengelegt ist.

Verallgemeinerungen werden problematisch
Die Verallgemeinerung von “Behinderung
ist gleich Leiden” ist nicht zuldssig: Leiden
ist nur individuell zu verstehen und kann
nur jeweils vom einzelnen Menschen defi-
niert werden. Dennoch scheint es verwe-
gen und verursacht Unbehagen, wenn alle
individuell so unterschiedliche Formen von
Leid gleichgesetzt und damit auch ein
Stick bagatellisiert werden. Das Leiden
an einem unerfillten Kinderwunsch ist
etwas ganz anderes als das Leiden an
starken Schmerzen oder an einer lebens-
bedreohlichen Krankheit.

Stellvertretung

Es gilt auch zu beobachten, wie Leiden
inszeniert und diese Inszenierung einge-
setzt wird, um bestimmte Interessen
durchzubringen. Dazu gehort, dass indivi-
duelles Leiden oder nicht-Leiden stellver-
tretend benutzt wird. Wenn Leiden jedoch
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etwas individuelles ist und je nach der
Person, die mit einer Behinderung oder
Krankheit lebt, als unterschiedlich schwer
empfunden wird, Leiden mit einer Krank-
heit oder Behinderung also verbunden
sein kann oder nicht, in jedem Fall aber
nicht muss, dann ist jede Verallgemeine-
rung, jede Stellvertretungsargumentation
mit dem Leiden in welche Richtung auch
immer eigentlich kaum maoglich und un-
zuldssig. Dann hat Politik die Aufgabe,
Menschen die Maoglichkeit zu eroffnen,
ihre Interessen selbst zu vertreten. Es
mus dartber hinaus Aufgabe von Gesell-
schaft und Politik bleiben, die Interessen
derjenigen zu wahren, die dies nicht
selbst kénnen. Fur die Argumentationen
im Rahmen der Auseinandersetzung um
selektive Techniken bedeutet der Verzicht
auf Stellvertretungsargumentationen,
dass alle Beteiligten ihre eigenen Interes-
sen aufdecken und darlegen missen.

Differenzierungen sind nétig

Es gibt eugenische Tendenzen und Wir-
kungen, aber nicht alle, die Techniken wie
Préanataldiagnostik und PID fur sich wollen
oder alle, die diese Techniken anbieten
oder anwenden, wollen dies. Die eugeni-
sche Gesamtwirkung ist eine andere als
das Wollen einzelner. Auch mit dem Ar-
gument, die Reproduktionstechniken
zielten auf eine “Schéne neue Welt" und
den ,Menschen nach MaB"” sollten wir im
Blick auf diejenigen, die aus der individu-
ellen Betroffenheit heraus sich Lésungen
und Hilfe von Pranataldiagnostik oder PID
versprechen, vorsichtig sein.; Solche (ge-
heimen) Winsche sind eher das Thema
derjenigen, die die Verhinderung von
Normabweichungen als "“Lebensstilfrage”
behandeln und entsprechend die Techni-
ken nachfragen, wenn sie angeboten wer-
den. Diejenigen, die sich aus eigener Be-
troffenheit fur PID aussprechen, wollen
kein Kind nach MaB, sondern u. U. nur ein
Kind, das nicht bald wieder stirbt. Wie fur
den "Eugenik -Vorwurf” ist auch hier ist
eine Differenzierung nétig, um falsche
Unterstellungen zu vermeiden und damit
evtl. Menschen, die aus ihrem Leid heraus
handeln fir gesellschaftliche Trends ver-
antwortlich zu machen, die Uberhaupt
nicht die ihren sind. Eltern, die ein kran-
kes oder behindertes Kind haben, haben
in der Regel mehr konkrete Akzeptanz
und Solidaritdt mit Menschen mit Behin-
derungen oder Krankheiten als der gesell-
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schaftliche Trend sichtbar werden l&sst.
Der gesellschaftliche Trend zum Planen-
wollen und Normieren, den es ja tatsach-
lich gibt, wird von anderen gesellschaftli-
chen Gruppen gestaltet und vorangetrie-
ben. Diese Differenzierungen sollten wir
explizit ansprechen und benennen.

Von der Diagnose zur Entscheidung -
Entscheidungsprozesse von Frauen
im Kontext pranataler Diagnostik
Marion Baldus?

1. Die Angst vor einem Kind mit Behin-
derung

Die Angst vor einem Kind mit Behinderung
wird unisono als ein wesentlicher Motor zur
Nutzung vorgeburtlicher Untersuchungen
betrachtet. Genese und Hintergrinde die-
ser Angst sind komplex und werden durch
eine offensive Screening-Praxis mit ge-
pragt. Adaquates Wissen uber die diagno-
stizierbare Kondition bildet eine wichtige
Grundlage fur Folgeentscheidungen. Wis-
sen allein pradestiniert aber weder zu einer
bejahenden noch ablehnenden Haltung
gegenliber vorgeburtlichen Untersuchun-
gen. Vielmehr charakterisieren Diskonti-
nuitdten, Ambivalenzen und Paradoxien
sowohl! Einstellungen gegenliber Menschen
mit Behinderungen als auch den Umgang
mit Pranataldiagnostik. Sie manifestieren
sich besonders dort, wo es um potentielle
eigene Betroffenheiten durch ein ,behin-
dertes’ Kind geht. Daran beteiligt ist der
Mythos ,behindertes Kind = behinderte
Familie". Aus der Perspektive neuer For-
schungsergebnisse ist er nicht haltbar.

1.1. Angste im Verlauf der Schwanger-
schaft

Angste im Verlauf einer Schwangerschaft
sind véllig normal. Sie stellen weder eine
.Besonderheit des technischen Zeitalters"
(Pieper 1995: 137) noch uniberwindbare
Episoden in reproduktiven Biographien von
Frauen dar. Ethnologische und historische

* Im Folgenden ist das erste Kapitel der
Literaturexpertise von Marion Baldus abge-
druckt. Siehe unter Materialien, Bicher;
Literaturliste bei der Arbeitsstelle
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Kurmann, M. (2001b). Heftig bestritten — routiniert durchgefiihrt — vielfach nachgefragt.
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Pranataldiagnostik in der Schwangerenvorsorge.
http://bvkm.net/praenataldiagnostik/heftig_bestritten.pdf, 1-8 (Download:
25.3.2007)

Streitpunkt: Leidvermeidung

Ein weiteres Argument ist ,.... weil Pranataldiagnostik Leid verhindert®. Von welchem
Leiden wird in der Argumentation gesprochen. Um beurteilen zu kdnnen, ob das
technische Angebot die richtige Antwort ist, muss konkret Gberprift werden, welches
Leid es verhindern will und welches dabei in Kauf genommen wird. Oftmals wird
suggestiv ein Bild vom Leiden heraufbeschworen, ochne dass es konkret angeschaut
wird. Es ist zum Einen das tatsachliche oder vorweg genommene, erwartete Leiden der
Angehérigen: Dieses Leiden meint die Angst vor einer zu groRen Belastung, die durch
die Verantwortung fiir Menschen mit einer Behinderung, Beeintrachtigung, Krankheit
entstehen kann. Hier gibt Pranataldiagnostik ihre Antwort: Selektion als Strategie zur
Lebensgestaltung und — bewéltigung.

Es ist aber auch das vorweg genommene Leiden der ,noch-Gesunden” , die Angst, zu
denen zu gehdren, die vermeintlich leiden und/oder abhangig werden von der
Unterstitzung durch andere. Und es ist das Leiden der Menschen, die mit einer
Behinderung, Beeintrachtigung, Krankheit leben. Die Angebote der Medizintechnik
kénnen aber fur dieses ,Leid“ kaum eine Antwort geben. Der Focus auf Leidvermeidung
meint bestimmtes Leid, anderes wird nicht beachtet oder gar hilligend in Kauf
genommen. Fir die Sicherheit ,kein behindertes Kind“ wird die Traumatisierung von
Frauen/Paaren mit einem Befund ,behindertes Kind* ebenso in Kauf genommen wie die
Krénkung und Diskriminierung von Menschen, die ein Kind mit einer Behinderung/
Merkmal haben, nach dem gefahndet wird oder selbst mit einem solchen Merkmal leben.
Préanataldiagnostik bietet nicht nur die Vermeidung von Leid an, sondern schafft auch
Leid. Die Abwagungen fallen in der Regel zugunsten des Einsatzes selektiver Techniken
aus.

Einstieg in den Ausstieg?

Wenn wir von Frauen/ Mannern erwarten, dass sie Prénataldiagnostik, auch wenn sie
gesellschaftlich erwiinscht wird und fir selbstverstandlich gehalten wird, ablehnen
kénnen, sollen, diirfen, wenn diese ihren Uberzeugungen widerspricht, dann muss dies
auch flr andere Beteiligte/Betroffene von Pranataldiagnostik gelten:

Gynakologinnen, Beraterinnen, Institutionen und deren Uberzeugungen und Haltungen.
Welche Formen von Ablehnung, Widerstand, Verweigerung gibt es bei den
professionellen Akteuren? Wie tibernehmen sie Verantwortung fur ihr Handeln im
Kontext von selektiver Préanataldiagnostik?

s Beratungs- und Unterstiitzungsangebote flr schwangere Frauen und ihre
Partnerlnnen diirfen diese nicht mit einer Aufklarung tber das vielféltige
Lpranatale Angebot®, die sie vielleicht gar nicht wollen, in die innere Logik dieses
Umgangs mit Schwangerschaft, dieses ,Hauptsache gesund!” zwingen.

e Eine addquate Anwendung verlangt die Bericksichtigung des
Schwangerschaftsprozesse der Frauen und eine umfassende Aufklarung und
Beratung, die im Ublichen Setting nicht geleistet werden kann. Der Bezug auf den
informed consent muss dazu fihren, die Anwendung von Pranataldiagnostik im
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Lapaire, O.; Hahn, S.; Holzgreve, W.; Zimmermann, B. (2005). Die nicht-invasive
Prénataldiagnostik aus dem midtterlichen Blut: schrittweiser Einzug in den
klinischen Alltag. In: Journal fir Reproduktionsmedizin und Endokrinologie.
Online-Version,  http://www.kup.at/kup/pdf/5437.pdf, 272-277 (Download:
12.3.2008)

Die nichtinvasive Pranataldiagnostik aus dem
miitterlichen Blut: schrittweiser Einzug in den
klinischen Alltag

0. Lapaire, B. Zimmermann, 5. Hahn, W. Holzgreve

e frphzaitips Erbennung chmmosomaler Pathologien, neben felalan Malfommationen, istain Schwerminkt der heutigen pranatalen Diagnostik.
Mitvemchisdanan Technikan kann das Anlizgen von Kiinikern und Forscharn, den Schwangemn sine mégiichst ris ibofmie diagnostische Mathode
anzubizlen, um die Anzahi imvasiver Eingriffe (Amniczentese [AC] Chononzotenbicpsie [CVE]) wnd die damit verbungenan Komplikationen, wie
Abort oder Infeklicnen, zu vemingern, sowie newe Marker fir die prnatale Diagnostik zu evalwern, umgeseizt werden. Bis hewe sind die
Schwierigheiien in der Anmicherung felaler Zelien so g8, daf diese eine rovlinemal ige Anwendung im kiinischen Alllag vedundert haben. im
Gegensalz dazu kann feute die zeiifeie DNA im Blut der Schwangeren iir eine genave Beurleilung felaler genetischer informaltionen genutzt
werden, weiche sich kiar von matemaien Sequenzen zum Baspiel im Falie der R us- Genotypisiening untescheigen. Das Spekinim der pranatalen
Diagnoshk hat sich koiichmit dem Machweis fetaler RNA im miieriichen Biut erweitert. Dhe nachgewiesene fetaie RINA st arstaundich stabi.
Ihr Machweis ksnnte sukonitig fr ein nichtinvasives felales Screaning auf Aneupisidien und schwangensc haftsassoriierte Erkrankungen von
Bedeutung sein.

Schfifsselworfen pranatale Diagnostk, fetale DMNA, fetale RNA

M on-invasive Prenatal Diagnosis of tre Maternal Blovd: Step by Step inte Clinical Everyday Life. The getection of fefal aneupioigies ang maifor-
malions, as ead yaspossibie, is e major aim in prenatal diagnostic. The genenic analysis of felal cells o felal DNARNA forgenatic lesting, which
can be accumuiated from the biood of pregnant women, is one of the most chailenging lopics of prenatal msearch loday With difernt methodls,
the intention Io offer risk-free diagnoshc Iools for pregnant women, in order lo recice the number of invasive inlerventions fe. g. amniccentesis
{AC chorignic villi sampling [CVE]} and the procedire related risk of abortions, can be converted. Up 1o now the technical probiams of call
ennchment have prevented their mutine clinical use. In contrast, cell-free felal DA, sxtracted from matemal plasma can now be wsed for the
igentiffcation of felal genetic dominant raits (2. g. the felal fesus stabvs) orinhenied polymomphism The spectiim of prenatal diagnos is has only
recentiy been enlarged by the delection of fee felal RVA. Fetal RWNA, enriched fm maternal plasma is quite stabie and hoids promises for

advances in the feid of prenalal screening and pregnancy associaled disorders. | Reproduktionsmed Endokrinel 2005 2(5k 3727,

Key words: prenatal diagnosis, cell fme fetal ONA, felal RNA

D ie heute routinemibig angebotene prinatale Dia-
grostik zwecks Ausschlulf von fetalen Aneuploidien
und Malformationen ist seit den 1970er Jahren in der
Klinik etabliert. Aufgrund des Abortrisikos von heute
0,5-1 % lehnen viele Frauen einen invasiven Eingriff ab.
Man schitzt, dal 45 Feten/10.000 Frauen in einem stan-
dardisierten Screeningprogramm durch einen invasiven
Eingriff verloren gehen. Aus diesem Grund suchen For-
schungsgruppen weltweit nach neuen, effektiven, risiko-
freien und wverldBlichen Methoden sowie zusatzlichen
Markern fir ein prinatales Screening und fur die prinata-
le Diagnostik. Grundlage hierfur ist die Gewinnung von
fetalern Gewebe aus nfem miittzrlichen Blut, entweder
mit Anreicherung von fetalen Zellen ader zellfreier
Desmoyribonukleinsiure (DMAL Korzlich konnte zudem
fetale Ribonukleinsiure (RMA) aus dem mutterlichen
Serum extrahiert werden. Die auch heute am haufigsten
gebrauchten molekularbiologischen Techniken in der
pranatalen Diagnostik sind neben der komventionellen
zytogenischen Diagnostik die Fluoreszenz-in-situ-Hybri-
disierung (FISH) und die quantitative Polymerase-Ketten-
reakticn (PCR).

Im Jahr 1893 wurde erstmals Uber das Auftreten von feta-
len Zellen in der mutterlichen Zirkulation berichtet [1].
Drer deutsche Pathologe Georg Schmorl fand in den Lun-
genkapillaren schwangerer Frauen, die an einer Pra-
eklampsie verstorben waren, Zellen, die den Synzytio-
trophoblastzellen der fetalen Plazenta shnelten. Ver-
gleichbare Beobachtungen wurden spiter auch von an-
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deren Autoren gernacht [2, 3]. Man hat daraus geschlos-
zen, dab Fragmente des Synzytiotrophoblasten vom Ran-
de der Chorionzaotten abreien kénnen, um dann in den
mutterlichen Blutkreislauf eingeschwemmt zu werden.
Dheses Phanomen ist jedoch nicht nur von physiologi-
schem Interesse, sondjern auch eine Yoraussetzung zur
nichtinvasiven Pranataldiagnostik. Uber Jahrzehnte wur-
den Versuche unternommen, fetale Zellen aus dem mit-
terlichen Blut zu isolieren [4-6]. Diie geringe Anzahl feta-
ler Zellen pro Wolumeneinheit und das Fehlen spezifi-
scher fetaler Zellmarker limitierten stark die Weiterent-
wicklung klinischer Methoden und deren Anwendung im
klinizchen Alltag. Mit der Verfeinerung molekulargeneti-
scher Techniken (z. B. Einsatz von neueren Fluoreszenz-
farbstoffen wie S¥BR Green | oder der Einsatz von Hydro-
lysesonden bei der Real-time-PCR) kommen nichtirvasi-
ve Methoden in der pranatalen Diagnostik bereits heute
zur klinischen Amwendung. Als diagnostisches Instru-
ment kinmen bei der aus gem miterlichen Blut extra-
hierten fetalen DA Abschnitte des fetalen Genoms be-
stimmt werden, welche nicht im mbtterlichen Genom
vorkommen (z. B. fetaler Rhesusstatus bei bastimmten
Rhesuskonstellationen) [7]. Der Machweis von fetaler
RerA i mdtterlichen Blut sffnet der pranatalen Diagno-
stik zudern neue Miglichkeiten. Der grifte Teil der im
Blut vorhandernen fetalen RMA scheint von der Plazenta
zu stammen. Die zukonfige klinische Amsendung des
Machweises fetaler RMA kann im pranatalen Screening
sowie im Machweis fetaler Aneuploidien und schwwan-
gerschaftsassoziierter Erkrankungen liegen.

Michtinvasive klinische Diagnostik mittels
fetaler Zellen aus dem mutterlichen Blut

Ein lange erwlnschtes Ziel in der pranatalen Diagnostik
ist die Redultion invasiver Eingriffe und deren assoziier-
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tes Ahortrisiko mit Hilfe der Isolation fetaler Zellen aus
dem mutterichen Elut. Die Zellen kivnnen mitels Flua-
reszenz-in-situ-Hybridisierung (FISH) auf Aneuploidien
untersucht werden [8]. Diese Methode erfordert jedoch
intakte Zellen und kann nur mit frischen Zellen oder mit
Zellen, die in einem speziellen Medium gelagert wurden,
durchgefuhrt werden. Die Hauptschwierigheit bei der
Verwendung fetaler Zellen fur dli:e pranatale Diagnostik
liegt in der Anreicherung derselben. Durchschnitlich lie-
Fen diese in einer Konzentration von 1-6 Zellen pro Mil-
iliter matermalen Blutes vor [9]. For eine aptimale Spezi-
fitdt @iner Untersuchung mit FISH sind 3 ader mehr Zel-
len erforderich, was in der Regel sine Anreicherung not-
wendig macht. Alternativ kiinnen fetale Zellen mittels
PCR untersucht werden, was andere technische Proble-
me hervorruft. S0 kann bisweilen die Amplifikation nur
eines Allels eines bestimmten Locus gelingen, was bei
heteroz: n Loci falsche Resultate liefert [10, 11].
Driese Schwierigkeit wird mit der unabhingigen Analyse
von 4-5 fetalen Zellen mittels sogenannter Single-cell-
FCR umgangen Ezlﬁ Dries setzt wiederum erneut eine
Eenugende zahl fetaler Zellen voraus. Fetale Zellen
tinnen schon im ersten Trimenon im Blut der Schwange-
ren nachgewiesen werden. Bis heute gibt es jedoch keine
schnelle, einfache Methode for deren Isclation. Die An-
reicherung erfolgt Uber mehrere Schritte, wobei primar
eine Zentrifugation mittels Dichtegradienten erfolgt [13].
Machfolgend wird eine weitere Anreicherung alternativ
mit fluoreszierenden Markem | flucrescent activated cell
sorting® — FACS) [14] oder mit magnetischen Partikeln
[ ,magnetic activated call sorting” — MACS) [15] erreicht.
MACS st relativ einfach zu erlernen und ermisglicht
einen hitheren Uimsatz von Proben. Zudem besitzt die
Methode aine hithere Sensitivitit als FACS. Drer dritte
Schritt beinhaltet entweder eine in-situ-Hybridisierun
eine Zellkultur oder eine PCR. Die letzigenannte Tec hni
besitzt einige Worteile: Sie ist weniger arbeitsintensiv und
sensitiver als die In-situ-Hybridisierung. Das Zellanrei-
cherungsverfahren tber mehrere Schritte erfordert viele
Manipulationen, mit welchen eine gewisse Anzahl Zel-
len zerstirt wird undioder verloren geht. Vereinfachte
Methoden wie das automatische Einlesen der Zellen sind
erforderich, um die Zellanreicherung in der klinischen
Fraxis einzufihren. Daneben wurden Versuche unter-
nommen, fetale Zellen, die aus dem mutterlichen Blut
extrahiert wurden, zu kultivieren [1&6]. Machfolgende
Experimente, welche die anfanglich ermutigenden Resul-
tate zu reproduzieren versuchten, schlugen fehl [17].
Verschiedene fetale Zellpopulationen kinnen aus dem
maternalen Blut angereicﬁert werden. CO34=-hamopoie-
tische Stammazellen und Zellen des Trophoblasts kisnnen
dazu verwendet werden. Jede der Zell-Linien hat spezifi-
sche Vior und Machteile. 3o kiinnen kermhaltige Ervthro-
zyten nicht kultiviert werden. Diese Tatsache erlaubt des-
wegen keine Analyse in der Metaphase. CD34+-Zellen
kitnnen ferner postpartal im miaterlichen Blut persi-
stieren und sind in einer folgenden Schwangerschaft fur
eine pranatale Diagnostik nicht geeignet. Des weitzren
sind fetale Zellen nicht konstant im maternalen Blut
nachweishar. Die isalierten Zellen kisnnen entweder mit-
tels Zytachemie, |, Soret-band-absorptionMikroskopie,
monoklonalen Antikiirpern oder FISH untersucht wer-
den. In einer groben Mulicenter-Studie, unterstitzt
durch das Mational Institute of Child Health and Deve-
lopment (MICHD), wurden 2744 maternale Proben auf
fetale Zellen untersucht [18]. Zellen mannlicher Feten
wurden in 41,4 % kormrekt identifiziert, wenn der Fetus
euploid war. Linter den bestatigten Aneuploidien wurden

74,4 % korrekt bestimmt. Aufgrund der Schwierigheiten
in der Zellanreicherung, verbunden mit hohen Kosten
und zeitheanspruchenden Teilschritten, sowde fehlender
spezifischer Marker, liefh sich der Einsatz fetaler Zellen
jedach nichtim klinischen Alltag etablieren.

Mikrochimerismus im maternalen Gewebe:
ein Aushlick

Die Entdeckung der Persistenz fetaler Zellen im mater-
nalen Gewebe (fetaler Mikrochimerismus) hat das Spek-
trum der Forschung fetaler Zellen stark erseitert Qg].
Fetaler Mikrochimerismus ist definiert als Persistenz feta-
ler Zellen im maternalen Gewebe ohne nachweishare
Joraft-versus-host*-Reaktion loder materale Immunant-
Wit geien die fetalen Zellen) [20]. Hypothetisch wird
eine Verbindung zu Autoimmunprozessen angenommen,
die bei Frauen weit haufiger als bei Mannem auftreten.
Melson postulierte, daf einige Autoimmunerkrankungen,
welche vorwiegend bei Frauen vorkommen und klini-
sche sowie pathologische Ahnlichkeiten mit einer | Graft-
versus-host“-Reaktion haben, mit fetal em Mikrochimeris-
mus assoziiert sind [21]. Fetaler Mikrochimerismus ist
ein haufiges Phinomen, wenn auch aufgrund der gerin-
Een Zellzahl schwierig nachzuwsisen. Fetale Zellen
onnten in gesunden Patientinnen sowie in entzandli-
chen oder neoplastischen Veranderungen, wie Zervix-
karzinom, Hepatitis C und Schilddriisenadenam, gefun-
den werden. Die fetalen Zellen, auch pregnancy-asso-
ciated progenitor cells* IPAPCs) genannt, hriﬁen ahnliche
Eigenschaften wie adulte Stammzellen, sind diesen
EdDCh nicht Eleichzusetzen. Ihr Ursprungsgewebs st
eute noch unklar. Aborte ader Abruptiones erhishen die
Wahrscheinlichkeit des Mikrochimerismus, wahrschein-
lich aufgrund eines vermehrten Ubertrittes fetaler Zellen
in den matemalen Ereislauf, wihrend die Anzahl der
Schwangerschaften keinen signifikanten Einflufs auf das
Fhanomen des Mikrochimerismus hat [22]. Im Cegen-
satz dazu spielt der Zeitrahmen nach der Geburt eine
Rolle. Fetale Zellen sind seltener bei Frauen mit sehr jun-
gen Kindern detektierbar [23]. Fetaler Mikrochimerismus
eriifinet ein neues Forschungsgebist: Es st ein haufiges
Fhanomen, das nach jeder Schwangerschaft auftreten
karnn und mégliche klinische wie therapeutische Konse-
quenzen hat.

Michtinvasive pranatale Diagnostik
mit freier fetaler DNA

Drennis Lo und Mitarbeiter verédfentlichtzn 1997 die erste
Arbeit, welche die erfolgreiche Extraktion von fetaler
DHA aus dem maternalen Plasma und Serum beschreibt
[24]. Sie konnten mit der Bestimmung des Y-Chromo-
soms mannlicher Feten demonstrieren, dald fetale DMA
im mitterlichen Blut in einer viel hdheren Konzentration
vorhanden istals fetale Zellen. Mittels quantitativer Real-
time-PCR konrten hohe mittlere Konzentrationen an fe-
taler DA (his zu 6,2 %% der totalen DMA) in der fridhen
und spiten Schwangerschaft nachgewiesen werden [25].
[ie Konzentraticnen im Plasma erreichen 25,4 Genome
equivalents (Geqliml (3,3-69.4) in der Friohschwanger
schaft und 292 Geg/ml (76,9-769) in der Spatschwanger
schaft. Drer zuverldssige Machweis von Y-chromosoma-
len Markermn konnte von verschiedenen Arbeitsgruppen
erfolgreich reproduziert werden [26]. Die frihe Bestim-
mung des fetalen Geschlechts ist zudem hilfreich fur die
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pranatale Beratung bei Erkrankungan, welche an das Ge-
schlechtschromosom gebunden sind [27].

Zellireie fetale DNA - ldentifikation von
Komplikationen in der Schwangerschaft

Kurz nach der ersten Publikation des Machweises fetaler
DM A im midtterlichen Blut wurde nach méaglichen quan-
titativen Abweichungen des fetalen DRA-Spiegels bei
schwangerschaftsassoziiertenn  Erkrankungen  gesucht.
Es wurge angenommen, dab fetale DMA als Marker
des feto-maternalen Systems dienen kiinnte. Erhéhte feta-
le DMA-Konzentrationen wurden bei verschiedenen
schwangerschaftsassoziiertenn Pathologien  festgestellt.
Die am besten studierte ist die Pracklampsie [28]. Mach
unserer urspringlichen Beohachtung einer erhishten
Zahl fetaler Zellen bei Prieklampsie [Eﬁ konrten Lo et al.
zeigen, dab die mittlere Konzentration fetaler DA bei
Praeklampsie um das Sfache erhisht war. Andere Grup-
%en bestatigten erfolgreich diesen Befund [29, 30].
ie erhihten Konzentrationen fetaler DMA kommen bei
praeklamptischen Fatientinnen zum Teil aufgrund ver-
minderter renaler Clearance zustande [21]. Eine andere
Hypothese beinhaltet eine Verletzung der plazentaren
Barriere sowie einen erhishten (plazentaren! Zellunter-
gang. Levine konnte zeigen, dalb fetale DM A-Werte bei
Praeklampsie zweiphasig erhaht im matemalen Serum
vorkommen: zwiscﬁen er 17, und der 28, Schwanger-
schaftswoche und nachfolgend in der 24.—41. Schwan-
Eerschmﬁwche. Somit kann ein erhithter Serumspiegel
ereits vor einer klinisch manifesten Praeklampsie nach-
Eewiesen werden [32]. Meben erhihten Serumspiegeln
ei Praeklampsie fanden sich ebenfalls quantitative Ver-
anderungen bei Hyperemesis gravidarum [33], Frihge-
burtshestrebungen [34] und Aneuploidien.

Zellireie fetale DNA und Aneuploidien

Lo und Mitarbeiter wiesen mittels Real-time-PCR eine
HMache Erhthung fetaler DMA-Werte bei Trisomie 21
nach, werglichen mit euploiden Feten [35]. Weitere
Studien I:-estzti_fien diese Beohachtungen, obwiohl eine
Erhishung bei Trisomie 21, nicht aber bei Trisomis 18,
nachgewiesen werden konmte [36]. Cies 4Bt vermuten,
dab ein unterschiedliches ‘Wachstumsverhalten des
Fetus oder plazentare Veranderungen eine Rolle spielen.
Micht alle Arbeitsgruppen konnten jedoch erhéhte fetale
DHA-Werte i maternalen Blut finden: 5o fanden
Hromadnikova und Mitarbeiter keine Anderung der mit-
leren fetalen D A-Konzentrationen oder Verdnderungen
der fetalen/maternalen Ratio bei Trisomie 21 [37].
Wataganara hingegen fand erhishte fetale DMA-Serum-
werte bei Trisomie 13, nicht aber bei Trisomie 18 [38].
Aufgrund der quantitativen Verinderungen stellt die feta-
le DMA einen wertvollen Marker bei gfversen schwan-
Ferschaﬁs.aﬁsnziierben Erkrankunﬁen dar, mit dem misg-
iche Haochrisikoschwangerschaften frihzeitig erkannt
werden kénnen.

Die Konzentrationen fetaler DRA kormelieren ebenfalls
mit dem Cestationsalter [25]. Miedrige Konzentrationen
kitnnen schon im ersten Trimester na c?‘ugewi esen werden.
Diese steigen im zweiten und dritten Trimester stark an.
Mach der 32. Schwangerschaftswoche kommt es zu
einem starken Anstieg, wahrscheinlich durch eine durch-
lassigere Plazentaschranke [39].

Detektierung von fetalen, paternal vererbten
Allelen im mitterlichen Plasma

Initiale Studien charakterisierten fetale DMA im motteri-
chen Kraislauf, indem Sequenzen des Y-Chromosoms mit
PCR nachgewiesen wurden.

Autgrund der maternalen DMA, welche die Untersu-
chungsbedingungen einschrankten, konzentrierte man
sich auf Allele, welche nicht im mtterlichen Genom vor-
kamen (z. B. Vererbung eines paternalen dominanten
Allelsl. Das bekannteste Beispiel istdie pranatale Bestim-
mung des fetalen Rhesusstatus. Ebwa 15 % der kauka-
sischen Frauen sind in einer Schwangerschaft gefihrdet,
eine schwere intrauterine Anamie zu entwickeln, meist
aufgrund  einer  Rhesusinkompatibilitat.  Analog  der
Amplifizierung spezifischer Sequenzen des ¥Y-Chromo-
soms wird bei einer Rhesuskonstellation der fetale
Rthesusstatus mittels zellfreier fetaler DMA-Proben be-
stimmit [40, 41]. Aufgrund der guten Reproduzierbarkeit
und Werlallichkeit wurde die Bestimmung des fetalen
Rhesusstatus vom L British Mational Blood Service® als
Routineangebot eingefihnt [42]. Die Einfuhrung der
Rthesushestimmung stellt somit die erste Routinemethode
dar, welche auf nichtinvasiv gewonnener fetaler DA
hasiert.

Mach Separierung der fetalen DMA wurden monogene
Erkrankungen, wig myotone Dystrophie [43], Achondro-
plasie [44], zystische Fibrose [45] und kongenitale
Hebennierenhyperplasie [46] diagnostizier. Eine kirz-
lich aus unserem Labor vertiffentlichte Arbeit zeigte, dafs
fatale DA von mitterlicher DA aufgrund der Grisfen-
unterschiede getrennt werden kann [47]. Die Mehrheit
fetaler DA im midtterlichen Blut hat eine Grife von
< 300 Basenpaaren, lm:\ﬁegen die matemnale DMA eine
Griafie van = B00-1000 Basenpaaren aufweist. Der Gri-
Benunterschied kisnnte durch einen unterschiedlichen
Lrsprungzort erklart werden: Fetale DRA hat ihren
Ursprunf in der Plazenta undfoder im Fetus, wogegen
maternale DA ihren Ursprung vorwiegend im himato-
poietischen Systern hat Ew]. Die Maglichkeit, fetale
DA mittels Grobenunterschieden van der maternalen
zu trennen, erleichtert die Untersuchung von paternal
wvererbten Punlkimutationen. Unserer Arbeitsgruppe ge-
lang der zuverldssige Machweis von 4 paternal vererbten
f-Clobin-Mutationen [49]. Die Detektionsraten waren
86 %, 100 %, 100 % und 81 %, Mur ein falsch positives
Resultat wurde bei eimer der wier Punktmutationen
notiert. Die Ergebnisse zeigen, dalk der Machweis einer
Punktmutation des fetalen Genoms mit nichtimasiv
gewonnener DM A misglich ist und so in Zukunft invasive
Werfahren mit ihrem assoziierten Risiko vermindert wer-
den kitnnten. Die Massenspektrometrie erlaubt den
Machweis spezifischer Allele, inklusive Punktmutaticnen
und Differenzen einzelner Mukleotide (single-nuclectide
polymorphism) [50].

Michtinvasive prinatale Diagnostik mit freier
fetaler DMNA mittels array based comparative
genomic hybridisation” (CGH)

[ras bekannteste Beispiel einer genetischen Imbalance ist
die Trisomie 21. Relativ kleine Deletionen des Genoms
ader Duplikationen kinnen jedoch ebenfalls einen klini-
schen Phanotyp aufweisen. Beispiele sind das Di-Geor,

Syndrom (2291121}, das PraderWilli-Syndrom (1512
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cder das Wolf-Hirschhom-Syndrom (4p16.3). Ot sind
die sogenannten subte lomerischen P.i-iginnen eines Chro-
mosoms betroffen, wobei die Veranderungen hiufig so
klein sind (< & Mega Basen), dal sie mit einer klassischen
Chromasomendarstellung nicht erfabt werden kénnen.
Drieze Verdnderungen kiénnen heute mit einer sogenann-
ten ,array based comparative genomic hybridisation®
(CGH) erkannt werden |E\51 ], wobei die CCH mittels klo-
nierten Fragmenten des Genoms in einem stark verklei-
nerten Format { arrayed*) auf einem Chip vorgenommen
wird [52, 53]. Array based comparative genomic hybridi-
sation wurde schnell die Methode der Wahl, um das ge-
samte Cenom auf Imbalancen zu Oberprofen. Daksi wer-
den die unterschiedlich markierten DHA-Proben (Patient
und Kontrolle) zusammen hybridisiert. Crer grobe Vorteil
dieser Technik liegt in der automatisierten Evaluation des
gesamten Genoms.

Michtinvasives pranatales Screening
mit fetaler DMNA

Im Focus der aktuellen Forschung liegt die fetale DA
auch in Hinblick auf ihren Mutzen als potentieller Serum-
marker im zweiten und dritten Trimenon, besonders bei
chromosomalen Abberationen und  schwangerschafts-
assoziierten Erkrankungen. Diie quantitative Bestirmmung
fetaler DMA kénnte die Sensitivitat der bestehenden
Screening-Tests erhishen, was die Rate invasiver Eingriffe
reduzieren wirde. Farina evaluierte den Mutzen freier
fetaler DA als Marker fur M. Down im zweiten Trime-
ster [54]. Die mittlere DM A-Serumkonzentration war bei
Feten mit Trisomie 21 um das 1 7fache erhitht, verglichen
mit der Kontrollgruppe. Fetale DMA alleine wies eine
Dretektionsrate von 21 % auf (bei einer Falschpositiv-Rate
von 5 %) Kombiniert mit den Serummarkern PAPP-A,
a-Fetaprotein, f-HCG und Estricl wies fetale DMA eine
Sensitivitdt von 86 % (bei einer Falschpositiv-Rate von
5% auf. Die definitive ‘Wertigheit fetaler DMA bei
M. Down muls in graferen Studien sowie einheitlichen
Machweismethoden und Techniken bestimmt werden.
Lim fetale DMA als Screeninginstrument zu benutzen, ist
eine geschlechtsunspezifische Bestimmung erforderlich.
Cbweohl einige Sequenzen untersucht werden mussen,
um eine klare Uinterscheidung owischen fetaler und mut-
terlicher DMA machen zu kinnen, wird diese Technik in
Zukurift doch wohl in der Klinik einsetzbar sein. Aktaell
besteht die Schwier‘i:?j@it in der Generierung genauer
Craten, dies aufgrund der niedrigen Anzahl ler Se-
quenzen im miterlichen Plasma, sodal die Proben, wel-
che durch eine PCR amplifiziert wearden, nahe an der
Dretektionsgrenze liegen.

Michtinvasive pranatale Diagnostik und
Screening mit freier fetaler RMNA
aus dem mitterlichen Plasma

Einen neuen Berzich in der pranatalen Diagnostik stellt
die Bestimmung freier fetaler RMA, extrahient aus dem
miitterlichen Plasma, dar Die Bestimmung fetaler RAA
erlaubt eine geschlechtsunspezifische Diagnostik fetaler
und matemaler Pathologien [55]. Der Machweis fetaler
RMA istin bezug auf die Obliche Instabilitat des Molekils
erstaunlich [S&]. Teui et al. demonstrierten, dab endoge-
ne RrA-Molekule im Plasma, im Gegensatz zur extra-
hierten und gereinigten RMA, sehr stabil ist [57]. Es konn-
te zudem gezeigt werden, dalf endogene Plasma-RMA-

Molekile mit subzelluliren Partikeln assoziiert sind, die
die RM A& vor einem Abbau schitzen [58]. Micht nur fetale
DM A, sondem auch fetale RMA (z. B. mREMA des Cortico-
tropir-releasing-Hormon — CRHY kommt i erhishten
Konzentrationen bei Schwangeren mit Praeklam psie vor
[59]. Erhishte Werte der mRMA der fi-Untereinheit des
HCGe konnten bei Schwangeren mit aneuploiden Feten
gemessen werden [60]. Die Mebbarkeit fetaler RMA gibt
run die Miglichkeit, die Bxpression bestimmter Gene zu
erforschen, analog der heute schon in der Cnkologie be-
nutzten RMA-Marker [61]. Teui und Mitarbeiter zeigten
kirzlich, daft mittels Microaray-Technik plazentare
mRMA schnell und relativ einfach nachgewissen werden
kann [62]. Unsere Arbeitsgruppe aus Basel konnte zu-
dem zeigen, daff die mittlere Konzentration fetaler
mRMA des CRH bei Patientinnen mit einer Frihgeburt
erhisht ist, wahrend sich die mittleren Konzentraticnen
bei Frauen mit vorzeitigen Kontraktionen nicht signifi-
kant von denjenigen der Kontrollgruppe unterschieden
[B3].

Technische Aspekte

Seit dem erstmaligen Machweis fetaler Mukleinsauren
haben viele Laboratorien weltweit nach neuen diagnosti-
schien Anwendungsmaglichkeiten und immer differen-
zierteren  Machweismethoden gesucht. Seit lingerem
wurden Unterschiede in der Zentrifugation und deren
Auswirkungen diskutiert [64, 65]. Andere Faktoren, wie
unterschiedliche Primer und Probes {(z. B. unterschiedli-
che Hydrolysesonden, entweder mit Tetramethyl-6-carb-
cecyrhodamin [TAMRA] cder minor groove binder [MGE]
robes” mit einem nichtfluoreszierenden Cuencher)
68]) oder unterschiedliche Extraktionsmethoden [67]
machen Vergleiche zwischen den einzalnen Laboratori-
en schwierig. Eine Studie analysierte die Ergebnisze van
Extraktionen fetaler D'MA aus mitterlichen Proben, wel-
che in wverschiedenen Laboratorien mit einheitlichen,
stanclardisierten Machweismethoden verarbeitet wurden
[68]. Obwiohl alle beteiligten Zentren fetale mannliche
DM A aus den Proben extrahieren konnten, zeigten sich
grofie Unterschiede in der Sensitivitdt (31-97 %) und
Spezifitat (93—100 %) Meue Methoden, welche die Aus-
beute an fetaler DMA zu erhishen vermiigen, wie der
Zusatz von Formaldehyd [6%], missen kritisch von meh-
reren Laboratorien geprift werden, bevar sie im Alltag
eingesetzt werden kinnen [70].

Aushlick

Der Machweis fetaler DA und R A im Blut der Schwan-
geren ertifinete neue Moglichkeiter im Gebiet der nicht-
invasiven prinatalen Diagnostik. Erstaunliche Fortschrit-
te wurden in den wvergangenen & lahren erzielt. Das
wachsende Verstandnis vom biclogischen Verhalten und
den klinischen Maglichkeiten der fetalen Mukleinsauren
im maternalen Plasma bringt uns dem Ziel naher, nicht-
invasive diagnostische Marker fir ein fetales Screening
und fur eine zuverlassige Diagnostik im klinischen Alltag
zu entwickeln.
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Zusammenfassung: Der Beitrag beschreibt einen Ansatz systematischer, regelgeleiteter qualitativer
Analyse von Text, der methodische Starken der quantitativen Inhaltsanalyse teilweise tbermimmt und zu
einem qualitativ orientierten Instrumentarium ausweitet. Dazu werden historische Entwicklungslinien der
Inhaltsanalyse aufgezeigt und die Grundlagen der Technik (Analyseeinheiten, Schrittmodelle, Arbeiten
mit Kategoriensystemen, Gltekriterien) expliziert. Schlietlich werden an Techniken Qualitativer
Inhaltsanalyse die induktive Kategorienentwicklung und die deduktive Kategorienanwendung naher
dargestellt. Es wird gezeigt, wo Computerprogramme diese qualitativen Analyseschritte unterstitzen
kénnen, es werden Ansatzpunkte quantitativer Auswertungsschritte festgemacht und abschlieffend die
Maglichkeiten und Grenzen des Ansatzes diskutiert.
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1. Einleitung

Die gualitative Inhaltsanalyse (MAYRING 2000) in der hier vorgestellten Form stellt ein
Bundel an Verfahrensweisen zur systematischen Textanalyse dar, die vor etwa 20
Jahren in Zusammenhang mit einer gro3angelegten Interviewstudie zu den
psychosozialen Auswirkungen von Arbeitslosigkeit (ULICH et al. 1985) entwickelt
wurden. Dort fielen durch etwa 600 offene Befragungen (Leitfadeninterviews ) ca.
20.000 Seiten Transkripte an, die qualitativ orientiert ausgewertet werden sollten. [1]

Der Grundgedanke des hier vorgestellten Ansatzes ist dabei, die Vorteile der in den
Kommunikationswissenschaften entwickelten quantitativen Inhaltsanalyse zu
bewahren und auf qualitativ-interpretative Auswertungsschritte zu tibertragen und
weiter zu entwickeln. [2]

Weitere Informationen zur Quantitativen Inhaltsanalyse lassen sich im Internet u.a.
unter hittp://mwww.inhaltsanalyse.de, unter http://www.content-analysis.de, unter
http:/fmww.zuma-mannheim.de/research/methods/textanalysis oder unter
http:/fww.gsu.edu/~wwweom/content.html finden. [3]

[1]
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Deutsches Arzteblatt print

Meyer, Rudiger

Morbus Down: Testmoglichkeiten verbessert
Dtsch Arztebl 2000; 97(11): A-656 / B-532 / C-503
SPEKTRUM: Akut

Das Pranatal-Screening auf Morbus Down konnte in den vergangenen Jahren
deutlich verbessert werden. Friher, als nur Schwangeren Uber 35 Jahre eine
Amniozentese empfohlen wurde, betrug die Sensitivitat nur 20 Prozent. Der Doppel-
Test aus Alpha-Fetoprotein und humanem Choriongonadotropin (hCG) brachte eine
Erhdhung auf 35 Prozent, die Erweiterung um die Bestimmung des konjugierten
Estriols (Triple-Test) erhtht die Sensitivitat auf 46 Prozent. Wird auch der
Serummarker Inhibin A bestimmt (Quadrupel-Test), betragt die Sensitivitat sogar
54 Prozent. Noch bessere Ergebnisse erzielt der Kombinierte Test (72 Prozent).
Hierbei wird das schwangerschaftsassoziierte Plasmaprotein A und die freie Beta-
Untereinheit des hCG im Serum bestimmt und per Ultraschall in der 10. bis 14.
Woche nach einem Nackenddem gesucht.

Vorteilhaft ist auRerdem, dass dieser Test bereits im ersten Trimenon madglich ist.
Die endglltige Diagnose kann nach Chorionzottenbiopsie relativ frih gestellt
werden. Alle anderen Tests fuhren erst im zweiten Trimenon nach Amniozentese
zum Befund. Moglicherweise geht es noch besser. Britische Forscher stellen jetzt ein
Integriertes Down-Syndrom-Screening vor, das die bisherigen Tests kombiniert.
Nach der Berechnung von N. J. Wald (London) wirde die Sensitivitat 85 Prozent
betragen (NEJM 1999; 341: 461-467). Um 80 Prozent aller DownSyndrome zu
entdecken, musste nur bei einem Prozent der Schwangeren eine
Fruchtwasserpunktion durchgefiihrt werden (beim Triple-Test bei 14,6 Prozent).
Damit der Test sich durchsetzt, werden die Arzte Uberzeugungsarbeit leisten
mussen.

Viele Frauen streben namlich eine friihstmogliche Entscheidung an. Beim
Integrierten Test liegen die Ergebnisse aber nicht friUher vor als beim Triple-Test,
obwohl Ultraschall und erste Blutentnahme (wie beim Kombinierten Test) bereits im
ersten Trimenon durchgefuhrt werden. Fur den endgultigen Befund mussen die
Frauen noch das Ergebnis der Blutentnahme im zweiten Trimenon abwarten. Das
sind bange Wochen. Viele Frauen werden nach einem verdachtigen Zwischenbefund
auf eine sofortige Chorionzottenbiopsie drangen. Der Arzt muss der Patientin dann
erklaren, dass ein Negativbefund im zweiten Bluttest diese durchaus riskante
invasive Untersuchung noch abwenden kann. Nur wenn ihm dies gelingt, kann das
neue Verfahren helfen, die Rate der invasiven Untersuchungen zu senken. Rudiger
Meyer
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Rundbrief 11

Vom Umgang mit dem Leiden Zwi-
schen biomedizinischen Ver-
sprechungen und Vereinnahmun-
gen

Dr. Christian Miirner®

(Was man unter Leiden versteht, ist viel-
deutig und vage. Doch in der Uberwin-
dung und Vermeidung von Leiden herrscht
Ubereinstimmung. Eine aktuelle Argu-
mentation der Humangenetik lautet, vor-
geburtliche Diagnostik und Beratung hilft
Leid verhindern. Biomedizinische Visionen
versprechen ein leidfreies Leben. Sozia-
lethische Stellungnahmen setzen sich mit
dem Sinn des Leidens auseinander. Zum
Leiden als einer subjektiven, muhevollen
Lebenserfahrung gehért im gesellschaftli-
chen Rahmen das Mitleid, das gut gemeint
ist, aber auch vereinnahmt.)

"Wenn man nicht geboren wird, so ist
man von allem Leiden frei”,” notierte Ge-
org Christoph Lichtenberg in eines seiner
so genannten Sudelbltcher. Lichtenberg
selbst kommentierte die Bemerkung als
eine der "seltsamsten Wortverbindungen”,
die die Sprache erlaube. Er schrieb sie um
1796, also vor gut zweihundert Jahren.
Eine verallgemeinernde Auslegung des
Satzes konnte lauten: "Ohne Leiden kein
Leben.” Oder scheinbar positiv ausge-
driickt: “Leben ist Leiden.” Solche Aussa-
gen finden sich dann im 19. Jahrhundert
beispielsweise bei Arthur Schopenhauer
und zdhlen im 20. Jahrhundert zum reli-
gidsen Unterbau der Heilpadagogik.

Weil Leiden als eine sehr persénli-
che Lebenserfahrung begriffen wird, lieBe
sich auch Lichtenbergs Leben hinzuziehen
und den zitierten Satz im Zusammenhang
seiner Situation als Physiker und Philo-
soph mit Behinderung deuten. Es ist
Uberliefert, dass Lichtenberg bei seinen
Vorlesungen an die Tafel schreiben konn-
te, ohne den Zuhorern seinen Ricken, das

! Die eingefiigten Bilder sind nicht vom
Vortragenden, sondern Teile der Bildkarten,
mit denen wir den Einstieg ins Thema ge-
staltet haben

2 Georg Christoph Lichtenberg: Schriften
und Briefe, Erster Band, Sudelblcher I, Heft
L 85, Miinchen 1968, S. 863

heiBt den Buckel, zuzukehren. Beim Be-
treten des Auditoriums sei er immer der
Wand nachgeschlichen und habe darauf
geachtet, dass man seine Figur nicht von
hinten gesehen habe. Diese Haltung sollen
Zeitgenossen als sonderbar empfunden
haben. Das &ngstliche Verbergen nennt
man sein "Buckel-Tabu", aber ich frage
mich, warum hatte er ihn zeigen oder zur
Schau stellen sollen?

Lichtenberg notierte in einem an-
deren Sudelbuch: "Jedes Gebrechen im
menschlichen Koérper erweckt bei dem,
der darunter leidet, ein Bemihen zu zei-
gen, dass es ihn nicht drickt: der Taube
will gut héren, der KlumpfuB Gber rauhe
Wege zu FuB gehen, der Schwache seine
Stédrke zeigen, usw. So verhélt es sich in
mehreren Dingen. Dieses ist fir den
Schriftsteller ein unerschépflicher Quell
von Wahrheiten, die andere erschittern,
und von Mitteln, einer Menge in die Seele
zu reden."® Nach Lichtenberg ist damit die
Kompensation und Vermeidung von Lei-
den existenziell gerechtfertigt, aber er
fugt auch die Moglichkeit einer morali-
schen Kritik an, nédmlich der Offentlichkeit
ins Gewissen zu reden. Das heiBt, es ldsst
sich die Frage stellen: Ldsst erst eine vor-
gegebene Norm die gewiinschte Vorbeu-
gung von Leiden aus? Leiden wdre dann
weniger eine anthropologisch fixierte Vor-
aussetzung, als eher eine Abweichung von
der Norm. Gibt es aber einen Begriff Lei-
den, der genau Uberpriufbar und messbar,
also operationalisierbar ist?

? ebd., Zweiter Band, Sudelbucher II, G 77,
S. 147
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Ich gehe ph&nomenologisch vor,
das heiBt ich versuche zu beschreiben,
was sich zeigt. Ich beginne mit dem
Wortumfang und der Herkunft. Was kann
gemeint sein, wenn man vom Leiden
spricht? (1) Ich mdéchte dann einige Er-
fahrungen und Phdnomene darstellen, mit
denen Leiden in Beziehung gebracht wird,
zum Beispiel Schmerz (2), Krankheit oder
Behinderung (3), Geburt, Sterben und Tod
(4). Danach gehe ich auf Bereiche des
Leidens und dessen Orientierung in Religi-
on und Philosophie (5) oder der Padagogik
(6) ein. Zum Schluss komme ich auf den
Umgang mit dem Leiden, zum Beispiel in
den Medien (7).

(1) Das "Deutsche Wérterbuch” der Bri-
der Grimm,! es erschien in der zweiten
Halfte des 19. Jahrhunderts, unterschied
grob drei Bedeutungen von Leiden:

a. als Not, Pein, Plage, Trubsal usw., die
von jemandem durchmacht werden

b. “in milderem Sinne” als beeintréachtigt-
oder benachteiligt-werden

c. als etwas Uber sich geschehen lassen,
was Leiden zum Gegensatz von Handeln
macht.

Die objektivierte Form von Leiden
ist Leid, allerdings traten die beiden Sub-
stantive erst spat miteinander in Verbin-
dung. Erstaunlich finde ich die Herkunft
des Wortes Leiden, es stammt vom Al-
thochdeutschen lidan ab, was “gehen,
fahren, reisen, in die Fremde ziehen” be-
deutet. Hier hat "etwas durchmachen”
oder "erfahren” einen wértlichen Sinn und
ist noch nicht metaphorisch gemeint wie
in “Reisen durch das Jammertal”. Leiden
ist also vom Sprachgebrauch her ein am-
bivalentes Phanomen, das einerseits wirk-
sam ist als Oberbegriff, dem sich gewisse
Zustande unterordnen, andererseits auch
als Folgezustand,® der als weniger drama-
tisch als die ihm vorausgehende Situation
aufgefasst werden kann.

(2) Am hdaufigsten erscheint Leiden in
Zusammenhang mit Schmerz. Ich dachte
und fragte mich zun&chst: Lassen sich
Leiden und Schmerzen im Bild oder még-

! Jacob Grimm/Wilhelm Grimm: Deutsches
Weorterbuch, Leipzig 1885, S. 659ff.

2 siehe Ulrich Bleidick, Paddagogik der Be-
hinderten, Berlin 1974, S. 80

lichst anschaulich wiedergeben? Lessing
hat sich 1766 in seinem “Laokoon”-Essay
damit auseinandergesetzt. Er nahm die
gleichnamige berihmte griechische Plastik
zum Anlass. (Abb.) Laokoon warnte seine
Landsleute vor dem so genannten Trojani-
schen Pferd. Die Goétter aber hatten den
Untergang Trojas vorhergeplant und lie-
Ben Laokoon zusammen mit seinen Sc6h-
nen von Schlangen erwlrgen. "Als tragi-
sche Darstellung unverschuldeten
menschlichen Leides hat die Laokoon-
Gruppe (berzeitliche Glltigkeit gewon-
nen.”” Das Leiden des Laokoon zeige
sich, schrieb Lessing, in seinem Schmerz,
"welcher sich in allen Muskeln und Sehnen
des Korpers entdecket”.* Nach Lessing ist
die typischste Ausdrucksform des kérper-
lichen Schmerzes das Schreien. Aber
Schmerzen und Schreien seien nicht mit
einer &sthetischen Darstellung vereinbar.
Darum habe Laokoon den Mund nur leicht
gedffnet, er seufze sozusagen nur und
wirke sehr beherrscht. Hatte er hingegen
den Mund durch Schreien weit aufgeris-
sen, dann wurde man sich abwenden,
weil, wie Lessing bemerkte, “der Anblick
des Schmerzes Unlust erregt, ohne dass
die Schénheit des leidenden Gegenstan-
des diese Unlust in das stBe Gefuhl des
Mitleids verwandeln kann”.® Das Leiden
wird also &sthetisch gebandigt, um be-
trachtbar zu bleiben. Die Wahrnehmungs-
weise des Leidens wird von der Darstell-
barkeit abhdngig gemacht. Mehr noch, die
Wahrnehmungsweise beansprucht fur sich
die Unterscheidung angenehmer und un-
angenehmer Formen des Leidens, die da-
mit in ihren allgemeinen &sthetischen
Vorstellungen von der individuellen Exi-
stenz des Leidenden getrennt werden.
Aber Lessing stellte die Frage, wann es
erlaubt sei, “"Leiden ohne Schénheit aus-
zudriicken”?® Die Frage ist unverkennbar
an der antiken Theorie des Schénen und
der Renaissance orientiert. Schénheit galt
als richtungsweisend, war aber bezie-
hungslos.

In der Moderne spricht man von
den “nicht mehr schénen Klnsten”, die

* Bernard Andreae: Laokoon und die Kunst
von Pergamon, Frankfurt a.M. 1991, S. 6
4 Gotthold Ephraim Lessing: Laokoon,
Stuttgart 1964, S. 7

* Gotthold Ephraim Lessing: Laokoon,
Stuttgart 1964, S. 20

% ebd., S. 24
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sich um das kimmern, was vom Kanon
der klassischen Schénheit ausgeschlossen
wurde. Munchs Bild “Der Schrei” (Abb.)
von 1893 veranlasste den Schriftsteller
Siegfried Lenz zu einem Essay mit dem
Titel “"Uber den Schmerz”. Munchs Figur
hat den Mund “"weit aufgerissen in uner-
hoérter Qual”, wie Lenz es ausdrickte.!
Aber warum schreit die Frau? Im Bild ist
kein Grund zu erkennen. Eher wére er
dort zu suchen, wo die Betrachter stehen.
In der Moderne werden die Betrachter ins
Bild miteinbezogen, sie sind an den Vor-
stellungen und Symbolisierungen betei-
ligt. Munch gab den Farben seines Bildes
eine besondere Bedeutung, den roten
Himmel in Bezug zur Figur deutete Lenz
als "Selbstbestimmung ohne Hoffnung”.?
Als charakteristisch “flr unsere Zeit” be-
zeichnete Lenz "das Bemihen, das per-
sénliche Leiden zu verbergen”,? es werde
in Krankenhdusern verwaltet, mit dem
Argument, so etwas Personliches gehe die
Offentlichkeit nichts an.

Auch von den Begriffen, nicht nur
fur die Bilder, wurde festgestellt, dass der
Schmerz “nur er selbst” sei, dass er ohne
Objekt bestehe und er deshalb sprachlos
mache, ja die Sprache durch das Schreien
zerstére.* Wer (iber den Schmerz redet,
nimmt  einen stellvertretenden Stand-
punkt ein. Oder mit anderen Worten:

! Siegfried Lenz: Uber den Schmerz, Ham-
burg 1998, S. 9

* ebd., S. 10

® ebd., S. 24

* siehe Elaine Scarry: Der Kérper im
Schmerz, Frankfurt a.M. 1992, S, 11ff. S.
242, S, 258

Wenn sich an Schmerzen leidende Men-
schen &uBern, sind sie auf das Nachvoll-
ziehen-kénnen ihres Gegenlibers ange-
wiesen. Dabei wird schnell etwas nicht
ernstgenommen oder Ubergangen.®

In seiner fundamentalen Wirkung
hat der Schmerz einen direkten Bezug
zum Kérper, wahrend fur das Leiden be-
tont wird, es gehe "Uber das Kérperliche
hinaus”.® Ich méchte offen lassen, wie
oder was man dann als Ort des Leidens
bezeichnen soll. Leicht kann man hier eine
ins Metaphysische neigende Benennung
wdhlen. Meiner Ansicht nach reicht es
aus, den Zustand durch das Transversale
zu kennzeichnen, durch die Ubergénge
vom Individuellen zum Allgemeinen, vom
Andauernden zum VorUbergehenden oder
umgekehrt.

(3) Fast genauso haufig wie mit Schmerz
wird Leiden mit Krankheit oder Behinde-
rung assoziiert oder gleichgesetzt. Wort-
lich oder metaphorisch und in geschichtli-
chen Epochen unterschiedlich wird das,
was als krank und behindert gilt, als
"Verkérperungen des Leidens” verstan-
den. Allerdings kann es Leiden ohne
Krankheit oder Behinderung geben und es
ist nicht zwingend, dass kranke und be-
hinderte Menschen leiden.

Leiden steht in jeder Situation in
einem sozialen Zusammenhang. Freud
sagte, dass das Leiden, das "aus den Be-
ziehungen zu anderen Menschen” stam-
me, starker als die physischen Leiden
oder diejenigen der Natur empfunden
wirden.®

Die gegenwdrtig vorherrschenden
Vorstellungen der Biomedizin klammern
die sozialen und kulturellen Bestimmun-
gen des Leidens bewusst aus und be-
schranken sich auf biologische Dispositio-
nen. Die genetische Diagnostik geht von
so genannten Erbleiden aus. Dabei wer-
den eine Reihe von Krankheiten und Be-
hinderungen immer wieder genannt: zum
Beispiel die Cystische Fibrose (bezie-

® siehe Isabelle Azoulay: Schmerz, Berlin
2000, S. 68

¢ siehe David B. Morris: Geschichte des
Schmerzes, Frankfurt a.M. 1994, S. 340
7 siehe Claudine Herzlich/Janine Pierret:
Kranke gestern, Kranke heute, Minchen
1991, S. 14

¢ Sigmund Freud: Das Unbehagen in der
Kultur (1930), Frankfurt a.M. 1977, S. 75
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hungsweise die Mukoviszidose), die Mus-
keldystrophie Duchenne oder das Down-
Syndrom, die Trisomie 21. (Abb.) Einige
hundert so genannter Erbkrankheiten sind
auf einzelnen Genen lokalisiert worden,
und man spricht von monogenen Krank-
heiten, bei denen die Ursache auf einen
einzigen so genannten Gendefekt zurtick-
zufthren ist. Doch wird hinzugefligt, dass
die meisten Krankheiten - genannt wird
ein Verhéltnis von 3 zu 97 % - multifak-
toriell verursacht seien, das heiBt zu den
genetischen Faktoren kamen Umweltbe-
dingungen sowie soziale Gegebenheiten
und Beeinflussungen dazu. Ich denke,
dass sich nicht sagen ldsst, der monoge-
netische Erklarungsansatz betreffe "nur 3
%", weil dies eine Ausgrenzung beinhal-
ten kann.

Das Vorhandensein von Krankhei-
ten und Behinderungen scheint dem Men-
schenbild der Bioethik und der Gentech-
nologie zur Last zu fallen, um eine géngi-
ge Formulierung umzudrehen. Der Mensch
habe die graphisch vorstellbar wie in ei-
nem Karussell um ihn kreisenden Krank-
heiten als, wie es heiBt, zu vermeidendes
Risiko zu betrachten. Was resultiert (und
hier gezeigt wird - Abb.), ist offensichtlich
absurd, denn alle diese Krankheiten kann
ein Mensch gar nicht haben, es wird aber
eine Atmosphére der Bedrohung und der
Angst geschaffen. Einige Bioethiker und
Genetiker wollen angesichts so genannter
Erbkrankheiten und der “Leiden, die sie
flr die Betroffenen und deren Angehdérige
bedeuten”, samtliche, wie sie sagen,
"therapeutischen Méglichkeiten zu ihrer
Bekdmpfung” nutzen.! Und sie schlieBen
dabei die genetische Verbesserung des
Menschen durch individuelle Entscheidun-
gen, also durch eine so genannte liberale,
private Eugenik nicht aus. Das mdégliche
kinftige Leiden soll unter der Kontrolle
von Prénataldiagnostik oder Praimplanta-
tionsdiagnostik  prophylaktisch  ersetzt
werden durch Leidfreiheit und Normalitat.?
Die dadurch zum Ausdruck kommende
Distanz zum leidenden Menschen ent-
spricht in der bioethischen Debatte der
Entgegensetzung von Leiden und Lebens-
qualitdt. Es wird suggeriert, Diagnostik
und Gentests kénnten die Lebensge-

! Kurt Bayertz: GenEthik, Reinbek bei Ham-
burg 1987, S. 208

2 Philip Kitcher, Genetik und Ethik, Miinchen
1998, S. 69

schichte abschdtzen und zum vornherein
bewerten. Damit wird die bestehende
Schere zwischen Diagnostik und Therapie
Uberspielt.

Doch bemerkt der amerikanische
Wissenschaftsautor David B. Morris, “das
biomedizinische Modell steht vor beson-
deren Problemen, weil sich das Leiden den
Methoden der Wissenschaft zu entziehen
scheint.” Leiden hat oft wenig und indi-
rekt mit den biomedizinisch objektivier-
baren Fakten zu tun. Wer Krankheit und
Behinderung nicht mit existenziellen Aus-
drucksformen und Lebensweisen zu ver-
binden vermag, kann nur schwer begrei-
fen, dass “Leiden vermindern” nicht das-
selbe bedeutet wie "Leben ersparen”. Die
Biomedizin bekdmpft das Leiden und
achtet kaum auf die Diskriminierung der
Leidenden. Die mégliche Unterscheidung
von Krankheit, Kranksein und Kranken,
von Behinderung und Menschen mit Be-
hinderung, von Leiden und Leidenden be-
kommt dann eine fatale Ausrichtung.
Pointiert ausgedriickt, mit einem Satz von
Udo Sierck und Nati Radtke: "Leid wird
verhindert durch die Abschaffung der Lei-
denden.™

(4) Geburt, Sterben und Tod werden in
oft drastischer Form mit dem Leiden be-
ziehungsweise mit "unnétigem Leiden” in
Zusammenhang gebracht. "Was ist Le-
ben?” - unter diesem Titel zeigte das
Suddeutsche Magazin im Oktober 2000
eine Reihe von Aufnahmen toter behin-
derter Féten aus dem Medizinhistorischen
Museum der Charité in Berlin. (Abb.) Die
Fotografien von Konrad Rufus Muller, der
bekannt wurde durch seine Kanzler-
portrats, sind sanft ausgeleuchtet und
zeigen die Féten formatfullend. Ihr Aus-
druck und ihre Haltung bekommen beina-
he personliche Zluge. Sie werden im Bild
losgelést aus den mit Formalin und Gly-
cerin geflllten Glasern, in denen sie la-
gern und konserviert werden. In diesen
Glasern auf einfachen Metallgestellen hat
man sie auch schon als auf der
"Schaublihne des Schreckens” préasentiert,
und damit nahtlos an den gédngigen
Voyeurismus angeknlpft, der seit dem 16.
Jahrhundert zu Ausstellungen behinderter

? David B. Morris: Krankheit und Kultur,
Munchen 2000, S. 235

4 Udo Sierck/Nati Radtke: Die Wohltéter-
Mafia, Hamburg 1984, S. 79
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Menschen und Totgeburten auf Jahr-
markten fihrte. Dagegen hatte Virchow,
der 1899 seine pathologisch-anatomische
Prdaparatesammlung der Charité eroffnete,
eine wissenschaftlich aufklérerische Ab-
sicht.

Aber ich denke, dass es zu beachten gilt,
dass die Fotos zur gleichen Zeit veroffent-
licht wurden, zu der in der Presse eine
Diskussion Uber so genannte erbkranke
Foten stattfand. Auf deutsch erschien ein
Aufsatz des amerikanischen Molekular-
biologen und Nobelpreistrédgers James D.
Watson, in dem er folgende Fragen stell-
te: “Wird es in Zukunft als unmoralisch
gelten, die Geburt von Kindern mit gra-
vierenden genetischen Defekten zuzulas-
sen? Und koénnen diese Kinder spéater
rechtlich gegen ihre Eltern vorgehen, weil
diese nicht verhindert haben, dass ihre
Kinder mit nur einer kleinen Chance auf
ein Leben ohne physisches und seelisches
Leiden auf die Welt kamen?"! Diese zweite
Frage bezieht sich auf das Schlagwort
vom so genannten “Kind als Schaden”
("wrongful life”) und dementsprechenden
Schadensersatzklagen gegen Humange-
netiker und Gynédkologen, die bei ihren
diagnostischen Abklarungen eine Behin-
derung nicht erkannten oder (bersahen.
Aufgrund der Verfassung, der Menschen-
rechte und der Menschenwirde kann ein
Kind grundséatzlich nicht als so genannter
Schaden gelten, eine Schadensersatzklage
kann sich allenfalls auf Unterhaltszahlun-
gen richten. Inzwischen gibt es (in Euro-
pa) Gerichtsurteile, die beinhalten, dass

! James D. Watson: Die Ethik des Genoms,
in Frankfurter Allgemeine Zeitung, 26.9.
2000, S. 55

ein Mensch aufgrund seiner schweren Be-
hinderung, das Recht gehabt hétte, nicht
geboren zu werden. Es fallt offenbar kaum
mehr auf, dass dies eine "seltsame Wort-
verbindung” ist, um es mit Lichtenberg zu
sagen. (Ohne die Behinderung wére er
nicht geboren, sondern ein anderer. Die
Verhinderung der Behinderung wird der
Verhinderung der Geburt gleichgesetzt.)
Die Humangenetiker und Gynékologen
weisen die Verantwortung zurtick, es gebe
keine Garantie auf ein perfektes Kind,
aber sie sind durch die Zielrichtung ihrer
Diagnostik an solchen Vorstellungen be-
teiligt. Watson ist der Ansicht, dass sich in
einer Welt, die sich die Einsichten der Ge-
netik zunutze mache, “unnétiges Leid”
entgegen “willktrlicher religioser Einge-
bungen” verhindern lasse, und dazu z&hlt
er auch das Recht, wie er sagt, "dem Le-
ben erbgeschadigter Féten ein Ende zu
setzen”. Auch in der "Euthanasie”-Debatte
wurde die Problematik schwerbehinderter
Neugeborener meistens unter der Pramis-
se des Abbruchs lebenserhaltender MaB-
nahmen angesprochen.

Uberhaupt wird in der Diskussion
um “aktive Sterbehilfe” stets das Schlag-
wort vom “unertrdglichen Leiden” einge-
setzt, dabei aber verschleiert, dass damit
nicht in erster Linie kérperliche Schmer-
zen gemeint sind oder ein Todeswunsch,
sondern das “unertragliche Leiden” meint
vor allem die soziale Situation, die Angst
verstoBen und ausgeschlossen, allein ge-
lassen zu werden, zu vereinsamen, ab-
stoBend zu erscheinen, das heiBt keine
Begleitung, keine Betreuung in einer
schwierigen Situation und am Lebensende
zu erhalten.

(5) Das Leiden wird in der Hauptsache
durch die Theologie thematisiert. Die mei-
sten Texte zum Leiden sind religiés moti-
viert. Sie beschéftigen sich mit der
Rechtfertigung Gottes (der Theodizee?)
angesichts des Leides in der Welt. Das
Buch Hiob aus dem Alten Testament steht
an vorderster Stelle. (Hier eine Abbildung
Hiobs aus dem 13. Jahrhundert aus einer
Londoner Handschrift. Sie erkennen so-
fort, dass Hiob &hnlich wie Laockoon an der
Hafte von einem wilden Tier angefallen
wird.) Hiob legt seine Leiden auf die Waa-
ge und findet sie zu schwer, denn auch

? Den Begriff pragte Gottfried Wilhelm Leib-
niz 1710.
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ein Esel schreie nicht, wenn er gentigend
Gras habe. (Hiob 6, 2/5) Hiob empfindet
sich (und zwar zu Recht wegen des Paktes
zwischen Gott und Satan) als einen un-
schuldig Leidenden, aber seine Freunde
heben hervor, dass Leiden stets eine
Strafe fiur Sunde und Schuld sei. Die
Freunde Hiobs sind skeptisch gegeniber
seiner Unschuld, weil sie nicht an der
Gerechtigkeit Gottes zweifeln ké&nnen.
Dies lasst sich mit Dorothee Sélle als ein
"sadistisches Leidensversténdnis”™ kenn-
zeichnen. Das Leiden ist Mittel zum Zweck
einer Prufung. Das Buch Hiob wird im All-
gemeinen gedeutet als “Zustimmung zum
Unabwendbaren und Unvermeidlichen”,?
hier ist das Leiden zur Passivitat verur-
teilt, doch Hiobs Starke besteht in seiner
Anklage (Hiob 9/10), und seine Standfe-
stigkeit wird am Ende belohnt mit einem
langen Leben.

In der Philosophie findet sich kein
von der Alltagsprache abgegrenzter fach-
wissenschaftlicher Begriff des Leidens.?
Die Hauptmerkmale der philosophischen
Thematisierung sind auch die Passivitat,
das Erleiden, im Kontrast zur selbstbe-
stimmten Lebensfuhrung. Theodor W.
Adorno hat 1962 gesagt, dass die Ausein-
andersetzung mit dem Leiden "vielleicht
sogar das MaB der Philosophie” sein
kénnte.*

Zu Religion und Philosophie gehért
die Frage nach dem Sinn des Leidens oder
zugespitzt gesagt, nach dem “sinnlosen
Leiden”. Der Philosoph Emmanuel Lévinas
hat einen Aufsatz dementsprechend lber-
schrieben, obwohl der Ausdruck “sinnloses
Leiden” wie eine Verdoppelung sinnahnli-
cher Worte klingt. Lévinas schrieb, das
Leiden sei als Gegebenheit, "gleichzeitig
das, was die Ordnung stért, und dieses

! Dorothee Sélle: Leiden, Stuttgart 1973, S.
34

% Carl-Friedrich Geyer: Wirkungsgeschichtli-
che Aspekte der biblischen Hiobdichtung, in
Willi Oelmdiller (Hrsg.): Leiden, Paderborn
1986, S. 28

* Barbel Rompeltien: Leiden, in Hans Jérg
Sandkuhler (Hrsg.) Europaische Enzyklopa-
die zu Philosophie und Wissenschaften,
Hamburg 1990, Bd. 3, S. 39

* Theodor W. Adorno: Philosophische Ter-
minologie, Frankfurt a.M. 1973, S. 171;
siehe auch Carl-Friedrich Geyer: Leid und
Boses, Freiburg 1983, S. 198

Stéren selbst”.> Gerade im Leiden, das
ausweglos sowie unbegreiflich erscheint,
und den Leidenden damit ausgrenzt wie
auch sein  AuBerhalb-stehen betont,
zeichnet sich nach Lévinas eine "ethische
Perspektive des Zwischenmenschlichen”
ab. Sie besteht in der Beziehung vom
“Leiden im Andern, wo es fir mich unver-
zeihlich ist, mich wachrittelt und aufruft,
und dem Leiden in mir ...”® Einzig dem
“Leiden in mir”, das ein “Leiden wegen
des Leidens eines anderen” ist, kann ein
Sinn zugesprochen werden. Mit anderen
Worten, das Leiden eines anderen Men-
schen kann theoretisch nicht gerechtfer-
tigt werden (das macht auch manchen
Trost geschmacklos).” Bemerkenswert
finde ich, dass Lévinas durch diese For-
mulierung des “Leidens in mir” als eine
ethische Stellungnahme gegeniber an-
deren Menschen auf das philosophiege-
schichtlich umstrittene Konzept des Mit-
leids verzichten kann.

Aber Religion und Philosophie arti-
kulieren auch praktische Anliegen: Wie
soll der Umgang mit dem Leiden organi-
siert werden? Was beinhaltet er? Das
heiBt hier geht es um den Versuch, das
Leiden ins Leben zu integrieren und zu
einem “Bestandteil der Lebenserfahrung”
(der "reflektierten Lebenskunst”)® zu ma-
chen.

(6) Dass Leiden in Beziehung gesetzt wird
zur Pddagogik und Erziehung, hat eine
lange Tradition. In einer antiken griechi-
schen Tragdédie (des Aischylos) findet sich
der Spruch: "Dass der Mensch erst lernt
durch Leid.” Durch die Kombination der
Worte Lernen und Leiden wird ein Span-
nungsverhaltnis von Aktivitdt und Passi-
vitdt geschaffen. Der Konflikt, der dabei
entsteht, wird fur die affektive Grund-
stimmung und die Verknlpfung von Er-
kenntnissen als Voraussetzung betrach-

®* Emmanuel Lévinas: Das sinnlose Leiden,
in ders.: Zwischen uns, Minchen 1995, S.
117

®ebd., S. 120 f.

” siehe Dorothee Sélle: Leiden, Stuttgart
1973, S. 29 f.; Peter Fonk: Gegen-
Finalisten, in Gerhard Héver (Hrsg.): Lei-
den, Munster 1997, S. 77

& siehe Wilhelm Schmid: Philosophie der
Lebenskunst, Frankfurt a.M. 1998, S. 347
? zitiert nach Dorothee Sélle: Leiden, Stutt-
gart 1973, S. 222
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tet.! Aber das Leiden erscheint auch in-
strumentalisiert, es erhélt eine bedrohli-
che Dimension, die es zu Uberwinden gilt.
Es ist nicht stichhaltig, dass daraus eine
vorankommende  Strategie  gewonnen
werden kann, im Gegenteil, wie Dorothee
Sélle schreibt, "Fliche, Verwlinschungen
und Rachegebete sind eher Friichte des
Leidens als Besserungen und Einsichten”,
und sie halt dementsprechend den
"erzieherischen Effekt des Leidens” fur
gering.?

In der traditionellen Heilpddagogik hat der
Begriff des Leidens einen zentralen Stel-
lenwert. Der Schweizer Heilpddagoge
Heinrich Hanselmann beispielsweise legte
1941 “Grundlinien einer Theorie der Son-
derpadagogik” vor, in denen er einerseits
im Leiden ein leistungssteigerndes Ver-
maogen wahrnahm, andererseits aber im
menschlichen “Kampf gegen das Leiden”
ebenso viel Sinn sah. Allerdings lehnte er
Gewalt im “"Kampf gegen das Leiden” ab
und nahm ausdricklich Stellung gegen die
"Euthanasie”. Eine “Welt ohne Leiden” war
fur Hanselmann unvorstellbar, sie wdére
monoton.®? Diese Vorstellungen in der
Heilpadagogik flihrten jedoch zu der bis
heute andauernden Identifizierung von

! Luc Ciompi: Die emotionalen Grundlagen
des Denkens, Géttingen 1997, S. 113

2 Dorothee Sélle: Leiden, Stuttgart 1973, S.
31

® Heinrich Hanselmann: Grundlinien zu ei-
ner Theorie der Sonderpddagogik, Erlen-
bach-Zirich 1941, S. 58; siehe Christian
Mirner: Die Padagogik von Heinrich Han-
selmann, Luzern 1985

Leiden und Behinderungen.® Dass Behin-
derungen mit Leiden einhergehen k&énnen,
wird nicht bezweifelt, aber inzwischen
haben die selbstbestimmten Mdglichkeiten
gezeigt, dass eine Identifizierung oft vor-
schnell vereinfacht. Die Definition der Be-
hinderung als Diskrepanz zwischen indivi-
duellen F&higkeiten und gesellschaftlichen
Erwartungen kann Leiden auch als Folge
von sozialen Eingriffen, von Bevormun-
dung und Beherrschung, begreifen.

In Bezug auf das Bildungsrecht
alter und dementer Menschen hat man ein
"Recht auf Leiden” postuliert, das als
"Akzeptanz der Realitdt des Leidens” be-
stimmt wurde. Denn wenn das Leiden
déamonisiert, das heiBt einer unbekannten
Macht zugeschrieben wird, bezweifelt man
zugleich die persénlichen Erfahrungen der
Leidenden. Betreuung, Begleitung und
therapeutische Bemuhungen sind Ausein-
andersetzungen mit der Urspringlichkeit
des Leidens.

(7) Ich komme zu Punkt 7, zum Umgang
mit dem Leiden, z.B. in den Medien, be-
ginne aber mit einem Zitat: “Es gibt
Krankheiten, in welchen Aufmunterung
des Gemits, Zerstreuung und angenehme
Unterhaltung sehr viel zur Genesung bei-
tragen, und hingegen andre, bei denen
Ruhe und stille Wartung das einzige sind,
wodurch man dem Leidenden Linderung
verschaffen kann.”® Dieser Satz, vor gut
zweihundert Jahren geschrieben (1788),
stammt vom Freiherrn Adolph von Knigge,
ja dem Knigge, dessen Name zu Unrecht
zum schillernden Synonym von Benimm-
bichern wurde, denn seine Absicht ging
weiter als lediglich gute Manieren, an-
standige Kleidung und Tischsitten zu pro-
pagieren. Knigge, als Adliger zum Bir-
gertum Ubergelaufen, hatte ein an Auf-
klarung und Emanzipation orientiertes
Anliegen.

Auch der genannte Heinrich Han-
selmann verstand sich in den 30er Jahren

4 Ralf Reissel: Leiden, Erziehung und Be-
hinderung, Bern 2000, S. 244f

® Ansgar Stracke-Mertes: Die Situation alter
Menschen und die Aufgabe der Bildung, in
Georg Antor / Ulrich Bleidick: Recht auf
Leben - Recht auf Bildung, Heidelberg
1995, S. 324f

¢ Adolph Freiherr von Knigge: Uber den
Umgang mit Menschen, Frankfurt a.M.
1977, 5.255
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(2008). Bluttest soll Down-Syndrom gefahrlos aufspiren.
http://science.orf.at/science/news/152818, [1] (Download: 5.2.2009)

Bluttest soll Down-Syndrom gefahrlos aufspuren
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Ein Bluttest kdnnte das Down-Syndrom kiinftig schon in der frihen Schwangerschaft ohne
Geféhrdung des Fotus erkennen. Eine Blutprobe der Mutter reicht aus, um die
Chromosomenstérung zu diagnostizieren.

Mit dem Verfahren der US-Forscher lassen sich auch andere Fehlbildungen, die auf eine
Erh6hung oder Verminderung der normalen Chromosomenzahl zuriickgehen, aufspiren

Die Studie "Noninvasive diagnosis of fetal aneuploidy by shotgun sequencing DNA from
maternal blood" von Stephen Quake (Universitat Stanford) und Kollegen erscheint zwischen 6.
und 10. Oktober 2008 in den "Proceedings” der US-Akademie der Wissenschaften
(doi:10.1073/pnas.0808319105).

Sichere Diagnose bisher risikoreich
Zum Down-Syndrom kommt es, wenn das Chromosom 21 in allen oder einem Teil der
Korperzellen drei- statt zweimal vorhanden ist (Trisomie 21). Vor der Geburt I&sst sich die
Chromosomenstorung bisher nur durch eine Fruchtwasseruntersuchung oder eine
Gewebeprobe aus der Plazenta sicher feststellen.

Beide Verfahren bergen jedoch das Risiko einer Fehlgeburt. Experten suchen deshalb
bereits seit langerem nach einer schonenderen, nicht-invasiven Diagnosemdéglichkeit -
bisher allerdings ohne Erfolg.

Erbgutschnipsel der Kindes im Blut der Mutter
Die Forscher um Stephen Quake machten sich nun die Tatsache zunutze, dass sich
wahrend einer Schwangerschaft im Blut der Mutter auch Erbgutschnipsel des Kindes finden.

Insgesamt stammen etwa zehn Prozent der insgesamt im Blut vorhandenen freien, also
nicht in Zellen gebundenen DNA vom Kind. Die Forscher bestimmten in einer Blutprobe der
Mutter die DNA-Abschnitte und ordneten sie den einzelnen Chromosomen zu.

Viele Sticke eines Chromosoms
Sind von einem Chromosom uberdurchschnittlich viele Stiicke im Blut vorhanden, deutet
dies darauf hin, dass das entsprechende Chromosom zu haufig vorhanden ist, also etwa
eine Trisomie vorliegt.

Da eine derartige Chromosomenstdrung bei der Mutter ausgeschlossen ist, wenn sie nicht
vorher schon festgestellt wurde, muss die Trisomie beim Kind vorliegen.

Alle Chromosomenstdrungen aufgespurt
In Blutproben von insgesamt 18 schwangeren Frauen spirten die Forscher mit ihrer
Methode alle zwolf Chromosomenstérungen auf, die zuvor durch konventionelle Verfahren
festgestellt worden waren.

Dies waren neun Trisomien 21 (also das Down-Syndrom), zwei Trisomien des Chromosoms
18 (Edward-Syndrom) und eine Trisomie 13 (Patau-Syndrom). Die Diagnose gelang schon
in der 14. Schwangerschaftswoche.

Kritik an Tests
Lebenshilfe- und Behindertenorganisationen stehen derartigen Tests grundsatzlich kritisch
gegentber, weil die Diagnose Down Syndrom einer schweren Krankheit gleichgestellt
werde und oft zu einer frilhzeitigen Beendigung der Schwangerschatft fiihre.

Dass auch Menschen mit Down Syndrom ein erfilltes Leben fihren kdnnen, werde dabei
meist vergessen.

[1]
[science.ORF.at/APA/dpa. 7.10.08
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Schmock, J. (2004), ,,Das ist dann auch die Hoélle*
http://www.taz.de/index.php?id=archivseite&dig=2004/12/20/a0264, [1-3]
(Download: 6.5.2008)

Ja, natirlich.
Was fasziniert Sie daran?

Am schonsten finde ich immer noch die Gesichter der Kinder. Dann die Hande und Finger, optisch ist das
ein Erlebnis. Ebenso wenn sie sich im Fruchtwasser grazil bewegen.

Denken Sie manchmal, ich darf da nicht reinschauen? Das Kind ist und hat ein Geheimnis?

Ja, das denke ich manchmal. Und ich mache mir Gedanken, was es heif3t: "Jetzt gucken wir da rein." Das
ist schon merkwiirdig, wir schauen ungefragt ein Kind an, das zudem nichts davon mitbekommt.

Ist Ihre Arbeit nicht auch Ausdruck eines modernen Kontrollwahns? Auch der kleinste Fotus muss
kontrolliert werden? Es soll ja nichts passieren, was wir nicht wissen?

Sie kann dazu gemacht werden. Die eigentliche Zielrichtung ist eine andere. Man will Leid verhindern fr
das Kind und die Eltern und mit der Vorsorge bei einem gesunden Kind die Eltern beruhigen. Eine
"Uberkontrolle" sollte méglichst vermieden werden.

Leisten Sie dem gesellschaftlichen Normalitatsdruck auch Vorschub?

VVom Ergebnis her moglicherweise. Die Intention der Pranataldiagnostik, der PND, ist jedoch - wie schon
gesagt - die Vermeidung von Leid.

Aber Sie schieben doch die Kugel mit an, die bis in die Richtung Manipulation rollen kann.

PND bedeutet immer wieder die Beratung eines individuellen Paares mit dem Ziel, in einer schwierigen
Situation Hilfestellung zu geben. Auswirkungen unserer Arbeit auf die Gesellschaft sind natirlich nicht
auszuschlieBen - aber aus meiner Sicht in Kauf zu nehmen.

Was halten Sie von pranataler Chirurgie?

Die sollte nur gemacht werden, wenn man der Meinung ist, dass ein Kind ohne Operation mit einer deutlich
schlechteren Lebenserwartung zur Welt kdme oder sonst gar keine Lebenschance hétte. Das sind aber
extreme Einzelfélle und oft genug Verzweiflungstaten, verbunden mit einem hohen Risiko fiir die werdende
Mutter. Aber wenn die Eltern das wollen ...

... gibt es keine Grenzen fur Sie?

Derzeit fallt mir aus medizinischer Sicht keine Grenze ein, sofern es bei einer Behandlung eindeutig um die
Vermeidung von Leid geht.

Sind diese Wesen im Mutterleib fiir Sie Geschopfe?

Auf jeden Fall. Sie bewegen sich und man sieht sie zum Beispiel lacheln. Sie kdnnen héren, etwas sehen,
und Untersuchungen von ungeborenen Zwillingen haben gezeigt, dass sich die Kinder unterschiedlich
verhalten und dieses Verhalten auch nach der Geburt zeigen.

Haben Sie Ehrfurcht vor dem Wunder des Lebens?

Ja, und das sage ich auch gelegentlich. Besonders dann, wenn Menschen kommen und die tolle Technik
bewundern. Dann sage ich ihnen, dass das eigentliche Wunder das werdende Leben ist.

(3]
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Siedler, M. (2000). Zum Leidbegriff. In: Rundbrief 10 des Netzwerks gegen Selektion
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durch

Préanataldiagnostik.

http://www.bvkm.de/praenataldiagnostik/netzwerk/rundbrief10.pdf, 2-3

(Download: 10.9.2007)

Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik

... WEIL VORGEBURTLICHE
DIAGNOSTIK LEID VERHINDERT

Zum Leidbegriff

In der Auseinandersetzung um vorgeburtliche
Diagnostik und nun aktuell Prdimplantations-
diagnostik berufen sich die BeflUrworter auf
das Leid und Leiden einzelner Menschen und
Familien.

Diese sind Forscherlnnen und Anwender der
unterschiedlichen Techniken, die mehr Freiheit
fur ihre Arbeit fordern, und auf der anderen
Seite sind es aber auch die Menschen, die
selbst eine Behinderung/Beeintrachtigung oder
Krankheit haben, die diagnostizierbar wére,
oder Menschen, die ein Kind mit einer diagno-
stizierbaren Beeintrdchtigung/Krankheit haben
und sich flr eine Schwangerschaft Sicherhei-
ten, Leidverminderung erhoffen.

Im Netzwerk gegen Selektion durch Pranatal-
diagnostik haben wir uns oft mit diesen Wider-
sprichen zwischen gesellschaftlicher Verant-
wortung und individueller Not geplagt. Auch
wenn die Widerspriiche, die in den Techniken
angelegt sind, nicht losbar sind, wollen wir uns
dieser Thematik noch einmal nahern. Dazu
gehért, genauer zu beleuchten, was denn mit
dem ,Leid" und dem ,Leiden"™ im Einzelnen
und konkret gemeint ist. Denn oft scheint es
so, dass, wenn ,lLeid" aufgerufen wird, die
Diskussion quasi vorbei ist.

In Vorbereitung auf die Netzwerktagung 2001
sind in diesem Rundbrief einige erste Texte
zum Thema zusammengestellt.

Bei BefurworterInnen von Prénataldiagnostik
und Praimplantationsdiagnostik spielt der Be-
griff ,Leid" eine zentrale Rolle. Sie behaupten,
durch den Einsatz dieser Techniken einem zu-
kinftigen (behinderten) Menschen ein ,leid-
volles” Leben ersparen zu wollen. Gehe ich
einmal davon aus, dass viele wirklich glauben,
mit einem Schwangerschaftsabbruch nach
einem auffélligen prédnataldiagnostischen Be-
fund im Sinne des werdenden Kindes zu han-
deln, und mit dieser Argumentation nicht (nur)
d6konomische Grinde verschleiern wollen,
warum ein Kind mit einer Behinderung deren
Ansicht nach nicht geboren werden soll, so
muss dies hinterfragt werden: Was ist ,Leid"?
Wem wollen sie ,Leiden™ in Wirklichkeit er-
sparen? Schaffen sie nicht durch eine Abtrei-
bung nach einer pranataldiagnostischen Un-
tersuchung eventuell viel gréBeres Leid, als
das vermeintliche, was sie mit jener verhin-
dern wollen?

Leid - laut Bedeutungswérterbuch: Ungllck,
Kummer, tiefer Schmerz - ist ein schillernder
Begriff. Leid ist eine subjektive Empfindung,
ein Gefuhl, und darf nicht verwechselt werden
mit objektivierbaren kérperlichen Schmerzen,
die durch eine gute Palliativmedizin in den
Griff zu bekommen sind. (Dass sich mit dieser
medizinischen Fachrichtung nur sehr wenige
ArztInnen in Deutschland hinreichend gut aus-
kennen und dementsprechend viele Menschen
unnétigerweise an chronischen Schmerzen
leiden miussen, steht auf einem anderen
Blatt.)

Wurde ich hundert Leute fragen, was sie unter
LLeid" verstehen, bekdme ich zwar wahr-
scheinlich ebenso viele unterschiedliche Defi-
nitionen, aber sicher wirde niemand sagen,
er/sie wisse nicht, was ,Leid" ist. Jede/r hat in
seinem/ihrem Leben bereits leidvolle Erfah-
rungen gemacht - diese gehéren genauso zum
Leben wie Gllckserfahrungen und sind gera-
dezu notwendig zur Charakterbildung eines
Menschen. Wirde ich diese Frage an Personen
aus anderen Landern bzw. Kulturen richten,
bekame ich vermutlich noch einmal ganz an-
dere Antworten, die sich véllig von den Leid-
Definitionen von deutschen Frauen und Man-
nern unterscheiden wirden. Aus diesem Grund
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ist es nahezu unméglich, ja verbietet es sogar,
einer anderen Person Leid zuzuschreiben;
denn, was ich fir mich als Leid empfinden
wirde, ist fur die/den andere/n noch lange
kein Leid bzw. umgekehrt. Betrachte ich den
Leidbegriff im Kontext von Behinderung, so
gilt das gleiche: Von vielen wird angenommen,
ein Leben mit einer Behinderung sei per se ein
leidvolles Leben - das stimmt nicht!

Ahnlich wie die Weltgesundheitsorganisation
den oft sehr pauschal verwendeten Begriff
+Behinderung” in die drei Komponenten kér-
perliche Beeintrachtigung (Funktionsstérung),
Behinderung (Auswirkung der Funktionssté-
rung im téglichen Leben) und Benachteiligung
(Diskriminierung aufgrund der Funktionsstd-
rung) aufspaltet, kénnte auch der Begriff
,Leid" aufgedréselt werden:

¢ So ist eine Ursache von ,Leid" sicher in den
eigenen physischen und psychischen Ein-
schrénkungen zu sehen: Der eine leidet
daran, dass er nicht laufen kann, weil er
gerne Bergtouren machen méchte, und sich
nicht damit abfinden kann, dass dies nur
sehr schwer méglich ist, der anderen macht
es relativ wenig aus, im Rollstuhl zu sitzen,
und leidet z. B. vielmehr an ihrer mangeln-
den Fahigkeit, sich Dinge merken zu koén-
nen ...

+ Leid kann aber ebenso gut von auBen an
das Individuum herangetragen werden. Um
das Klischee des/der Behinderten als Roll-
stuhlfahrerIn noch einmal zu bemuhen, ist
es eine leidvolle Erfahrung, dass die Umwelt
(noch?) so wenig barrierefrei ist. Ebenso
kann ich unter falschen Zuschreibungen
anderer Menschen leiden, wenn sie z. B.
mich wegen meiner Sprechbehinderung als
sog. geistig Behinderten einstufen.

« Eine dritte Ursache von Leid ist das (ver-
meintliche oder tatséchliche) Leid anderer
Menschen: das sog. Mitleid. Da - wie ich
oben ausgefihrt habe - das Empfinden von
Leid individuell sehr unterschiedlich ist, ist
insbesondere das ,Mitleid", welches Nicht-
behinderte an behinderte Menschen heran-
tragen, sehr oft nicht berechtigt bzw. be-
ruht auf einer falschen Zuschreibung. Es
kommt auch nicht selten vor, dass der/die
AuBenstehende mehr unter einer Behinde-
rung leidet, als der/die Betroffene selbst.

Beim zuletzt erwdhnten Aspekt Mitleid sehe
ich die Verbindung zu der Problematik der

Schwangerschaftsabbriiche nach Pranataldia-
gnostik: Auch hier wird m. E. entweder aus
falschem Mitleid gehandelt, das aus Unwissen-
heit resultiert beziiglich der Maglichkeiten mit
einer Behinderung zu leben. Oder auch, um
sich selber zu ersparen, an einer Behinderung
eines Kindes leiden zu mussen (vgl. § 218a).

Um wenigstens auszuschlieBen, dass Pranatal-
diagnostik bzw. Praimplantationsdiagnostik
weiterhin mit dem Argument der Leidvermei-
dung gerechtfertigt bzw. promotet wird, halte
ich ein selbstverstandliches Miteinander von
behinderten und nichtbehinderten Kindern fur
ganz entscheidend. Neben vielen anderen po-
sitiven Aspekten wiirde dann auch das Vorur-
teil aussterben, dass behinderte Menschen
notgedrungen ein leidvolleres Leben flihren als
Nichtbehinderte.

Martin Seidler, Bonn

LebensWert

Im Fernsehen

wieder

Diskussionen

ob ich es wert ware

zu leben

Eugenik

vorgeburtliche Diagnostik

Euthanasie

und ich denke mir

mit 15 Jahren wére ich ;

gestorben ohne den medizinischen Fortschritt
vor 60 Jahren wurde ich ;

wegen beiden nicht geboren werden :
wie soll ich leben

mit dieser Vergangenheit

in Zukunft.

Dieses Gedicht schrieb: die mit einer Behin-
derung lebende Tanja Muster

aus: 40 Jahre Lebenshilfe Berlin "Gut, dass es
uns gibt." (Juni 2000)
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Agonie oder Autonomie — die VerheiBungen der Reproduktions-

medizin

Anne Waldschmidt

Vorbemerkung

Leidminderung und Autonomiesiche-
rung bilden die géngigen VerheilRungen
der Reproduktionsmedizin, die in der Of-
fentlichkeit zumeist riickhaltlos akzeptiert
werden. Das Versprechen, individuelles
Leid zu verhindern oder zumindest zu
reduzieren, weist ebenso wie die Aus-
sicht auf ein selbstbestimmtes Leben
eine hochst suggestive Legitimationskraft
auf. Autonomiesicherung und Leidminde-
rung haben beide sozusagen ein ,Abon-
nement‘r auf Akzeptanz. MaRnahmen,
die auf die Verringerung von Leid abzie-
len oder zumindest einigermalen Uber-
zeugend auf diese Zielsetzung verweisen
kénnen, kénnen sich ihrer Durchsetzung
fast sicher sein. Denn wer will sich schon
dem Vorwurf ausgesetzt sehen, dass er
verantwortlich sei fir das Leid anderer?
Das Gleiche gilt fur Interventionsange-
bote, die fur sich in Anspruch nehmen,
die Selbstbestimmung der Einzelnen zu
erhdhen. Wer will sich schon vorhalten
lassen, dass er flr die Einschrénkung der
individuellen Autonomie ist oder gar
ZwangsmafRnahmen im Sinn hat? Gegen
Leid, fur Autonomie — so heifdt die Ak-
zeptanz- und Legitimationsformel der
Reproduktionsmedizin.

Agonie und Autonomie — strategische
Begrifflichkeiten

Im Folgenden méchte ich den Ver-
such unternehmen, sowohl ,Leid” als
auch ,Autonomie® einer theoretischen
Betrachtung zu unterziehen. In 6&ffentli-
chen Diskursen und privaten Auseinan-
dersetzungen werden diese beiden Beg-
riffe zumeist in selbstverstandlicher Wei-
se benutzt, so als gébe es bereits einen
gesellschaftlichen Konsens dartber, was

sie zu bedeuten haben. Schaut man aber
genauer hin, so wird offenbar, dass kaum
jemals inhaltliche Prazisierungen oder
Operationalisierungen erfolgen. Welches
Leid ist genau gemeint, welche Autono-
mie soll verwirklicht werden? Héchst un-
terschiedliche Bedeutungsgehalte
schwingen mit, wenn auf eine der beiden
Vokabeln zurlickgegriffen wird. Auch in
feministischen Diskursen sind eindeutige
Konzeptionalisierungen nicht auszuma-
chen. Obwohl gerade fur den Feminis-
mus der Selbstbestimmungsbegriff eine
zentrale Rolle spielt, gibt es nicht die eine
Autonomiekonzeption, auf die frau sich
berufen kénnte, wenn es darum geht,
frauenpolitische Positionen auszuarbei-
ten.2

Und auch Uber den Leidbegriff ist
bisher in feministischen Kontexten noch
kaum nachgedacht worden. Zwar basiert
die Frauenbewegung auf der Ausgangs-
these, dass Frauen in Geschichte und
Gesellschaft Opfer und damit Leidende
sind: Sie leiden an Unterdrickung und
Entrechtung; sie leiden an mangelnder
Bildung, verwehrten Rechten und sexua-
lisierter Gewalt. Sie leiden an Schwan-
gerschaftsédngsten und an der Doppellast
von Kindererziehung und Berufsarbeit.
Leid stellt eine Vokabel dar, mit der ins-
besondere in der feministischen Opfer-
Mittater-Debatte, die Anfang der 1980er
Jahre stattfand, zumindest implizit han-
tiert wurde. Bis heute aber hat die Frau-
enbewegung diesen Begriff keiner be-
sonderen theoretischen Reflexion fur
wirdig befunden.

In jungster Zeit allerdings hat der
Leidbegriff eine erstaunliche Karriere
erlebt: Von einem Allerweltswort ist er im
Gentechnologie- Diskurs zu einem zent-
ralen Terminus avanciert, der eine hohe
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strategische Relevanz aufweist.a Exper-
ten und Politiker verweisen auf die ange-
strebte Leidminderung, wenn Techniken
wie die Praimplantationsdiagnostik zu-
gelassen und Fordergelder fur die Hu-
mangenomforschung bewilligt werden
sollen. Mit dem gleichen Argument stellen
sich Patienten an die Seite der Betreiber
und begrinden Moralphilosophen ihre
Befurwortung gentechnologischer Ein-
griffe am Menschen. Nimmt man nun das
diskursive Ereignis ,Leid* zum Anlass,
um sich mit dem Begriff naher zu be-
schaftigen, so wird man schnell feststel-
len, dass er sich systematischen Definiti-
onshemuhungen entzieht.4 Anscheinend
handelt es sich um eine Leerformel, in die
jede das hineinstecken kann, was ihr am
Leben nicht behagt. Es gibt eine unendli-
che Anzahl von negativ bewerteten Er-
fahrungen und Gefiihlen, die als Leid
gekennzeichnet werden kénnen. Ahnlich
wie bei Krankheit wird mit Leid ein nega-
tiver Pol bezeichnet, ein Zustand, den es
tunlichst zu vermeiden gilt. Doch was ist
der positive Pol von Leid? Interessanter-
weise gibt es auf diese Frage keine ein-
deutige Antwort.

Eine ahnliche inhaltliche Unschérfe
weist Ubrigens der Selbstbestimmungs-
gedanke auf.s Autonomie — das kann
vieles bedeuten: endlich frei zu sein von
&duleren Zwangen, moglichst viele
Wahlméglichkeiten zu haben. Autonomie
— das kann auch beinhalten die Suche
nach Authentizitat oder nach einem sinn-
vollen Leben. Jede und jeder scheint mit
Autonomie etwas anderes zu verbinden.
Entsprechend wird der Selbstbestim-
mungsgedanke keineswegs einheitlich
verwendet, sondern begrindet oftmals
sogar gegensatzliche Praktiken und For-
derungen gleichzeitig. Und genauso wie
der Leidbegriff hat auch Autonomie mitt-
lerweile eine strategische Funktion in den
aktuellen Diskursen und Praktiken erhal-
ten. Darauf verweist beispielsweise das
nichtdirektive Konzept der humangeneti-
schen Beratung, das ja keine Ratschlage,
sondern nur Hilfestellung fur eine selbst-

verantwortliche (sic!) Entscheidung bieten
will.e

Agonie oder Autonomie — in der aktu-
ellen Debatte um die Fortpflanzungstech-
nologie scheint es, als gébe es nur diese
Alternative. Die Reproduktionsmedizin
verspricht der einzelnen Klientin mehr
Selbsthestimmung und weniger Leid.
Demgegenuber mdochte ich behaupten,
dass die Reproduktionsmedizin nur be-
stimmte Deutungsmuster von Autonomie
und Leid propagiert und auch nur einge-
schrankte Bewaltigungsstrategien von
Leid anbietet. Im Folgenden mdéchte ich
vorhandene Autonomie- und Leidkon-
struktionen skizzieren und ihren Stellen-
wert fur die fortpflanzungstechnische De-
batte beleuchten. Dabei soll deutlich wer-
den, dass die Akzeptanz, die die Repro-
duktionsmedizin bei den Frauen erfahrt,
auch daher riihrt, dass sie an Konzeptio-
nen anknlpft, die von der Frauenbewe-
gung ebenfalls unterstitzt werden.
Gleichzeitig aber sind mit der Leidminde-
rung und Autonomiesicherung, so wie sie
von der Fortpflanzungstechnologie befor-
dert werden, inhaltliche Wendungen ver-
bunden, die meines Erachtens nicht im
Interesse von Frauen sein kénnen.

Selbstbeherrschung als Konstruktion

Die erste Autonomiekonzeption, die
sich identifizieren lasst, kann man
LSelbstbeherrschung® 7 nennen. Histo-
risch mit dem humanistischen Pathos der
Aufkldrung und mit dem Namen Immanu-
el Kants verbunden, hat sie wahrschein-
lich das Verstadndnis von Selbstbestim-
mung bis in die Gegenwart hinein am
starksten gepragt. Wenngleich zu Beginn
der burgerlichen Gesellschaft neben an-
deren Personengruppen — beispielsweise
den ,Wilden” und den behinderten Men-
schen — vor allem die Frauen nicht als
vernunft- und damit auch nicht als selbst-
bestimmungsfahige Subjekte galten, so
hat sich doch die Frauenbewegung bis
heute von ihr leiten lassen. Insbesondere
in den Kémpfen um politische Frauen-
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levanz in den aktuellen Diskursen und
seine Legitimationskraft fur die Praxis
der Humangenetik und Reprodukti-
onsmedizin. Vor diesem Hintergrund
ist es aus meiner Sicht produktiver zu
fragen: Wie entsteht Leid, welches
Leid wird thematisiert und welches
nicht, welche Mdaglichkeiten zur Leid-
bewaltigung werden bendétigt und wel-
che werden angeboten?

. In der Diskussion konnte man den

Eindruck gewinnen, dass Leid ein
hochst subjektives Phanomen und im
Grunde den Nicht-Leidenden gar nicht
zu vermitteln ist. Oder anders formu-
liert: Als leidendes Wesen, als "Pati-
ent” im engerem Sinne ist der Mensch
offenbar ganz einsam, unerreichbar fir
helfende Interventionen, unverstanden
in seinem Schmerz. “Der Andere”, der
Mitmensch kann, so sehr er sich auch
bemithen mag, im Grunde gar nicht
angemessen reagieren. Entweder er
oder sie zeigt (herablassendes) Mitleid
oder leidet (empathisch) mit, doch
Leid wirklich miteinander zu teilen ist
allem Anschein nach nicht mdglich.
Dennoch gibt es das Sprichwort “Ge-
teiltes Leid ist halbes Leid”, das darauf
verweist, dass Leidbewaltigung und -
minderung sozialer Beziehungen be-
darf. Auch das leidende Subjekt ist ein
soziales Wesen, das im Ubrigen heute
vehementer als je zuvor von der Ge-
sellschaft die Verminderung des indivi-
duellen Leides fordert. Doch mit wel-
cher Berechtigung, wenn nicht mit der,
dass das eigene Leid der sozialen Ver-
antwortlichkeit obliegt? Im Ubrigen
gibt es kein Leid an sich. Leid ist kein
duBerer Gegenstand, sondern eine
Empfindung, genauso wie der
Schmerz. In der (immer auch sozialen)
Welt ist Leid nur dann existent, wenn
es vermittelt werden kann, sei es Uber
Symptome, &ubBere Gesten, Zeichen,
sei es Uber Worte und Ausdriicke, die
als Leid interpretiert werden kénnen.
Kurz, Leid ist vor allem ein “Deu-
tungsmuster” und insofern nur inter-
subjektiv herstellbar.

. Auch koérperliches Leid hat meines Er-

achtens eine soziale Komponente,
vielleicht ist es sogar sozial struktu-
riert. Selbst flr physisches Leid gilt,
dass es nur Uber sozial vermittelte
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Deutungsmuster wahrgenommen wer-
den kann. Auch der kérperlich leidende
Mensch ist ein soziales Wesen und lei-
det immer nur in sozialen Bezigen.
Die Schmerzforschung hat aufgezeigt,
dass selbst bei organisch gleichem
Befund unterschiedliche Schmerzni-
veaus bei den einzelnen Patienten be-
stehen konnen. Das individuelle
Schmerz- und Leidempfinden ist of-
fenbar kein quantitativ messbarer,
objektiver Tatbestand, sondern ein
eher qualitatives Phdnomen. Und
selbst wenn heute der Anschein be-
steht, als sei ausgerechnet der Korper
immun gegen soziale Einfllisse, der
letzte Raum, in dem ich Authentizitat
und Selbstvergewisserung erfahren
kann, so gilt doch, dass der Kérper ein
Ort ist, dem soziale Strukturen einge-
schrieben sind. “Das Elend der Welt”
(Pierre Bourdieu) duBert sich auch auf
der biophysischen Ebene.

Machen wir uns nichts vor: Es gibt
eine Politik des Leides. Mit welchem
Recht kénnen bestimmte Betroffenen-
gruppen fordern, dass ihr Leid vermin-
dert wird und anderes nicht? Das ist in
der Leid-Debatte die entscheidende
Frage. Denn léngst nicht jedes Leid
wird gesellschaftlich fur wirdig befun-
den, behoben oder abgemildert zu
werden. In dieser globalisierten Welt
leiden Millionen von Menschen an
Krankheit und Entbehrung, an Hunger,
Armut, Gewalt und Ausbeutung, an
den Auswirkungen von Kriegen und
Umweltverschmutzung, an Unwissen-
heit und Entrechtung. Welches Leid als
interventionswiirdig anerkannt wird,
dartiber entscheiden nicht Bedlrftig-
keiten und Bedurfnisse, sondern kul-
turelle und gesellschaftliche Normen,
Machtpositionen und Einflussméglich-
keiten, wissenschaftliche, politische
und dkonomische Interessen. Leidmin-
derung wird gesellschaftlich selektiert
und gehorcht einer bestimmten Logik,
dartiber muss man sich im klaren sein.

Einmal wird individuelles Leid vor al-
lem dann wahrgenommen, wenn es
marktfahig ist. Die Logik der Okono-
mie ist entscheidend dafir, ob ein be-
stimmtes Leid behoben werden kann
und soll, ob also genug Ressourcen zur
Heilung und Linderung bereitgestellt
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werden. Damit ein bestimmtes Leid
das Marktgeschehen auf sich aufmerk-
sam machen kann, muss eine geni-
gend groBe Anzahl von Marktteilneh-
mern vorhanden sein, zum einen Lei-
dende, die Leidbehebung nachfragen
und auch in der Lage sind, fur die ent-
sprechenden Produkte und Dienstlei-
stungen zu zahlen, und zum anderen
die Produzenten der Leidminderungs-
strategien, die sich darauf verlassen
kénnen missen, dass sie mittels ihrer
Erzeugnisse Profit erzielen werden.
Zum anderen wird Leidminderung ins-
besondere dann in Angriff genommen,
wenn das Leid medikalisierbar ist. Das
Leid des einzelnen muss in medizini-
schen Kriterien beschreibbar sein. Es
muss das Individuum betreffen und
nicht die Gesellschaft, es muss einen
so genannten Krankheitswert haben,
es muss diagnostizierbar und thera-
piefdhig sein im Rahmen einer Arzt-
Patient-Beziehung. Und schlieBlich gilt
auch beim Leid der allgemeine “tech-
nological fix”. Ist ein bestimmtes Leid
einer technischen, instrumentellen
Problemlésungsstrategie  zugéanglich,
erhalten die Betroffen eher als andere
die Chance, von ihren Schmerzen und
Beschwerden befreit zu werden.

Im Ubrigen weist Leidvermeidung ge-
nauso wie Gesundheit eine héchst
suggestive Legitimationskraft auf. Ge-
sundheit und Leidverminderung haben
ein “Abonnement” (Ulrich Beck) auf
Akzeptanz. Strategien, die auf die
Verringerung von Leid abzielen oder
zumindest einigermaBen uberzeugend
auf diese Zielsetzung verweisen kén-
nen, kénnen sich ihrer Durchsetzung
fast sicher sein. Denn wer will sich
schon dem Vorwurf ausgesetzt sehen,
dass er verantwortlich sei fir das Leid
anderer? Genau aber diese Frage wdre
es wert vertieft zu werden: Worauf
grindet sich die Suggestivitédt wvon
Leidvermeidungsstrategien?
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Berichtigung

Das im Rundbrief 10 abgedruckte Gedicht
LebensWert war nicht vollstdndig. Deshalb

hier die richtige Version

LebensWert

Im Fernsehen

wieder

Diskussionen

ob ich es wert wéare

zu leben

Eugenik

vorgeburtliche Diagnostik
Euthanasie

und ich denke mir

mit 15 Jahren ware ich

gestorben ohne den medizinischen
Fortschritt

vor 60 Jahren ware ich

vergast aufgrund des ideologischen
Fort-schritts

in ein paar Jahren wiirde ich
wegen beiden nicht geboren werden
wie soll ich leben

mit dieser Vergangenheit

in Zukunft

Dieses Gedicht schrieb die mit einer Be-
hinderung lebende Tanja Muster

aus: 40 Lebenshilfe Berlin "Gut, dass es
uns gibt” (Juni 2000)
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= Auf welche Weise beeinflusst sie den sozialen Zusammenhalt in Familien, Organisati-
onen und auf gesamtgesellschaftlicher Ebene?

»  QOder erweist sie sich als dysfunktional, weil sie grundlegende Werle wie Solidaritit
und Gleichheit unterminiert und Ressourcen biindelt, die an anderer Stelle dringender
gebraucht werden?

Sicherlich sind noch weitere soziologische Perspektiven denkbar, mit denen man die PND,
ihre gesellschaftlichen Voraussetzungen und Auswirkungen beleuchten kann. Aber selbst die
von mir entwickelten Fragen werde ich im Rahmen dieses Beitrags nicht umfassend beant-
worten kénnen. Gleichzeitig ist der sozialwissenschaftliche Forschungsstand immer noch un-
befriedigend; es fehlen insbesondere empirische Studien, die nicht nur soziale Interaktionen,
also Arzt-Patient-Beziehungen, Beratungssituationen und die Entscheidungsprozesse der be-
troffenen schwangeren Frauen und ihrer Partner in den Blick nehmen, sondern auch systemi-
sche, d.h. auch professionssoziologische, Skonomische, rechtssoziologische, soziostrukturelle,
gesundheitspolitische, familien- und geschlechtersoziologische Zusammenhiinge betrachten.

Aus diesem Grund werde ich im Folgenden entlang meiner eigenen Forschungsschwerpunkie
einen Problemaufriss entwickeln, der aus einer sozialwissenschaftlichen, speziell kultur- und
wissenssoziologischen Perspektive vor allem die Frage der Werte und Normen wie auch der
Legitimierung akzentuiert.

Wie kommt es, dass trotz einer sehr problematischen Wissenschaftsgeschichte — hier sei an
das Stichwort Eugenik erinnert, auf das ich aber im Folgenden nicht niher eingehen werde —
sich die PND ab Ende der 1960er, also in den letzten 40 Jahren — im Wesentlichen unange-
fochten — durchsetzen und zu einer Routinepraxis in der Schwangerenvorsorge werden konn-
te, die mittlerweile breite soziale Akzeptanz erfahrt?"

Auf der Suche nach den giingigen Legitimationsmustern — die nicht nur von Experten formu-
liert werden, sondern auch im Alltagswissen weit verbreitet sind — trifft man immer wieder
auf diese vier Aussagen:

1. PND hilft Leid vermeiden

2. PND dient der individuellen Selbstbestimmung der schwangeren Frau
3. PND trigt dazu bei, Risiken in der Schwangerschaft rechzeitig zu erkennen
4. PND verhilft zur Geburt eines normalen Kindes

1. Leid vermeiden

Im Kontext biopolitischer Diskurse ist Leidvermeidung zu einem zentralen Argumentations-
muster avanciert (vgl. Waldschmidt 2002). Experten und Politiker verweisen bei der PND auf
die angestrebte Leidminderung. Schwangere Frauen und ihre Partner nehmen fiir sich in An-
spruch, Ungliick und Leid verhindern zu wollen — entweder, weil sie sich der Geburt eines
behinderten Kindes nicht gewachsen fithlen oder um dem Ungeborenen ein leidvolles Leben
zu ersparen. Behinderte Menschen und ihre Selbsthilfeorganisationen wiederum kritisieren,
dass im Alltagsbewusstsein Behinderung zumeist umstandslos mit Leid gleichgesetzt wird
und aus dieser Sicht kaum mehr hinterfragt werden kann, warum es heute als selbstverstind-
lich gilt, die PND in Anspruch zu nehmen.

T Zur Professionsgeschichte der PND, die zunachst mit der Institutionalisierung der Humangenetischen Beratung eng ver-
knupft war, bevor sie zum Bestandteil der Schwangerenvorsorge wurde, vgl. meine Studie zu Programmatik und Kanzeption
der genetischen Beratung 1945-1990 (Waldschmidt 1996). [ ]
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Das Versprechen, individuelles Leid zu verhindern oder zumindest zu reduzieren, weist offen-
sichtlich suggestive Kraft auf. Leidminderung hat sozusagen — um mit dem Soziologen Ulrich
Beck (1988) zu sprechen — ein ,,Abonnement” auf Akzeptanz. Malnahmen, die auf die Ver-
ringerung von Leid abzielen oder zumindest einigermafien tiberzeugend auf diese Zielsetzung
verweisen konnen, konnen sich ihrer Durchsetzung fast sicher sein. Denn wer will sich schon
dem Vorwurf ausgesetzt sehen, er sei verantwortlich fiir das Leid anderer?

Hort man denjenigen zu, die von ihrem Leid berichten, kann man den Eindruck gewinnen, als
sei Leid ein hichst subjektives Phiinomen und im Grunde den Nicht-Leidenden gar nicht zu
vermitteln. Als leidendes Wesen, als ,Patient” im engerem Sinne ist der Mensch offenbar
ganz einsam, unerreichbar fur helfende Interventionen, unverstanden in seinem Schmerz,
.Der Andere®, der Mitmensch kann, so sehr er sich auch bemithen mag, im Grunde nicht an-
gemessen reagieren. Er oder sie zeigt entweder (herablassendes) Mitleid oder leidet (empa-
thisch) mit, doch Leid wirklich miteinander zu teilen ist allem Anschein nach nicht moglich.

Aus soziologischer Sicht gibt es aber kein Leid an sich. Leid ist kein duBerer Gegenstand,
sondern eine Empfindung, genauso wie der Schmerz. In der (immer auch sozialen) Welt ist
Leid nur dann existent, wenn es vermittelt werden kann, sei es iiber Symptome, iiullere Ges-
ten, Zeichen, sei es ilber Worte und Ausdriicke, die als Leid interpretiert werden konnen.
Kurz, soziologisch betrachtet ist Leid vor allem ein , Deutungsmuster” und insofern nur inter-
subjektiv herstellbar.

Selbst fur physisches Leid gilt, dass es nur iiber sozial vermittelte Deutungsmuster wahrge-
nommen werden kann. Auch der korperlich leidende Mensch ist ein soziales Wesen und leidet
immer nur in sozialen Beziigen. Und selbst wenn heute der Anschein besteht, als sei ausge-
rechnet der Korper immun gegen soziale Einfluisse, der letzte Raum, in dem das Ich Authenti-
zitidt und Selbstvergewisserung erfahren kann, so gilt doch, dass auch der Korper ein Ort ist,
dem soziale Strukturen eingeschrieben sind. ,,Das Elend der Welt” (Bourdieu 1997) dulert
sich auch auf der biophysischen Ebene.

Aus sozialwissenschaftlicher Sicht kann man ,Leid* als Politikfeld betrachten und es macht
Sinn zu fragen: Mit welchem Recht konnen bestimmte Betroffenengruppen — im Falle der
PND z.B. schwangere Frauen und ihre Partner — fordern, dass ihr Leid vermindert wird, wih-
rend Familien mit behinderten Kindern oft genug keine ausreichende Unterstiitzung erfahren
und familienorientierte, ambulante Versorgungssysteme weiter unterentwickelt sind? Wieso
eigentlich verbinden wir fast automatisch Behinderung mit Leiderfahrung; warum gilt der
Common Sense, dass ein Leben mit Down-Syndrom oder im Rollstuhl nicht erstrebenswert
sei?

Und wieso wird das Leid, das durch die PND selbst produziert wird, nicht éffentlich themati-
siert? Denn die Erfahrungen vieler Frauen mit der vorgeburtlichen Diagnostik zeigen, dass
auch durch die Inanspruchnahme von frithem Ultraschall, Triple-Test, Amniocentese und
Chorionzottenbiopsie Angste und Entscheidungszwiinge iiberhaupt erst hervorgerufen werden
kénnen, Belastungen durch die Interventionen selbst entstehen, die eigentlich zu vermeiden
gewesen wiren (Strachota 2006).

Die Umgang mit individuellem Leid wird also selektiert und gehorcht einer gesellschaftlichen
Logik, dariiber muss man sich im klaren sein. Lingst nicht jedes Leid wird fiir wiirdig befun-
den, behoben oder abgemildert zu werden.

Welches Leid als interventionswiirdig anerkannt wird, dariiber entscheiden nicht individuelle
Bedirftigkeiten und Bedurfnisse, sondern kulturelle und gesellschattliche Werte und Normen,
Machtpositionen und Einflussmoglichkeiten, wissenschaftliche, politische und ékonomische
Interessen.

3]
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Unter den Bedingungen einer Kapitalistischen Okonomie wird individuelles Leid vor allem
dann wahrgenommen, wenn es marktfihig ist. Es gibt eine Logik der Okonomie, die mit dar-
tiber entscheidet, ob Ressourcen fiir Diagnostik und Therapie, Heilung und Linderung bereit-
gestellt werden. Im Kontext des deutschen Gesundheitswesen heiBt dies: Die Aufnahme der
PND in den Leistungskatalog der gesetzlichen Krankenversicherung Mitte der 1970er war die
entscheidende Bedingung fiir ihre erfolgreiche Institutionalisierung. Uber die Praxen der nie-
dergelassenen Gynikologen gelang es, Zugang zu einer grolen Zahl von Klientinnen zu er-
halten; auBerdem konnte mit der gesetzlichen Krankenversicherung ein gut etablierter, abge-
sicherter Finanzrahmen in Anspruch genommen werden.

Die PND ist auch ein gutes Beispiel dafiir, dass Leidminderung von der Gesellschaft vor al-
lem dann in Angriff genommen wird, wenn es sich um eine medikalisierbare Problemlage
handelt. Das Problem muss in medizinischen Kriterien beschreibbar sein. Es muss das Indivi-
duum betreffen und nicht die Gesellschaft, es muss einen so genannten Krankheitswert haben;
es muss im Rahmen einer Arzt-Patient-Beziehung diagnostizierbar und therapietihig sein.
Medizin als michtige, mit hohem Sozialprestige und weitreichender Autonomie ausgestattete
Profession und zugleich als eine Institution, die Funktionen sozialer Kontrolle versieht, bietet
der PND einen institutionellen Rahmen, der verhindert, dass bestimmte, kritische Fragen ge-
stellt werden, wie z.B. die Frage nach der Legitimitit der vorgeburtlichen Selektion, die auf
Grund bestimmter kindlicher Merkmale vorgenommen wird. Ist diese Praxis iiberhaupt ver-
einbar mit der @rztlichen Ethik und der therapeutischen Zielsetzung, die traditionell den Kern
arztlichen Handelns ausmacht?

SchlieBlich kann man die PND auch als ein Lehrstiick fiir den allgemeinen ,.technological fix*
betrachten. Ist eine bestimmte Problemlage einer technischen, instrumentellen Problemlo-
sungsstrategie zuginglich, erhalten die Betroffenen eher als andere das Angebot von Hilfe
und Unterstiitzung. Allerdings wird im Rahmen des .,technological fix** die Problemlage dann
auch nur technokratisch bewiiltigt. Die Geburt eines behinderten Kindes kann man magisch —
positiv als ,,Wunder* oder negativ als ,,Wechselbalg® — deuten, religiés — eher neutral als
LPritfung” oder als Strafe Gottes fiir begangene Siinden — oder fatalistisch, als ,.Schicksals-
schlag*; man kann aber auch technisch-instrumentell damit umgehen, sie als .,Betriebsunfall*
im Fortpflanzungsgeschehen begreifen, als ,,.Storung”, die es mittels medizin-technischer In-
tervention zu beheben gilt.

Fazit: Die in der Debatte um die PND hiufig anzutreffende Legitimationsfigur ,Leidvermei-
dung” muss in den sozialen Kontext gestellt werden. lhr suggestive Kraft erhlt sie erst dann,
wenn Aspekle wie Politik, Okonomie und Technologie ausgeblendet werden, die jedoch im-
mer auch mit ihr verbunden sind.

2. Autonomie verwirklichen

Ahnlich verhiilt es sich mit der individuellen Selbstbestimmung (vgl. Waldschmidt 2004a).
Wie Leid, so hat auch Autonomie eine strategische Funktion in den aktuellen Diskursen und
Praktiken im Kontext der PND. Darauf verweist beispielsweise das nichtdirektive Konzept
der genetischen Beratung, das ja keine Ratschlige mehr, sondern nur Hilfestellung fiir eine
selbstverantwortliche Entscheidung bieten will. Auch im feministischen Diskurs wird die
PND meist mit dem Recht auf weibliche Selbstbestimmung in Verbindung gebracht. Wihrend
befurwortend argumentiert wird, PND erweitere die Moglichkeiten reproduktiver Autonomie,
weisen die Kritikerinnen darauf hin, dass die individuelle Selbstbestimmung in der Praxis
faktisch unterlaufen wird, da die Entscheidungssituation vorstrukturiert ist, so dass in der
Mehrheit der Fille eine Entscheidung fiir ein behindertes Kind gar nicht in Erwéigung gezogen
werden kann.
[4]
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Autonomie — das kann vieles bedeuten: endlich frei zu sein von duBeren Zwingen, moglichst
viele Wahlmoglichkeiten zu haben. Autonomie — das kann auch beinhalten die Suche nach
Authentizitéit oder einem sinnvollen Leben. Entsprechend wird der Selbstbestimmungsgedan-
ke keineswegs einheitlich verwendet, sondern begriindet oftmals sogar gegensiitzliche Prakti-
ken und Forderungen gleichzeitig. Tatséichlich ldsst sich zeigen, dass die PND mit ganz be-
stimmten Autonomiekonstruktionen verbunden ist, withrend andere eher fiir einen widerstiin-
digen Umgang benutzt werden konnen. In meiner Studie zu den Selbstbestimmungskonstruk-
tionen im behindertenpolitischen Diskurs (Waldschmidt 1999) habe ich vier Konzeptionen
von Selbstbestimmung unterschieden, die im Rahmen der PND ebenfalls zum Tragen kom-
men.

Selbstbeherrschung

Die erste Konstruktion, die sich identifizieren lédsst, kann ,,.Selbstbeherrschung™ genannt wer-
den. Sie hat das Verstiindnis von Selbstbestimmung bis in die Gegenwart hinein wohl am
stirksten geprigt. Konzeptionell vor allem mit dem Namen Immanuel Kants verbunden, kann
sie definiert werden als eine Form von Subjektivitiit, die sich primér als Souverinitiit wahr-
nimmt. Diese Autonomiekonstruktion geht von einem menschlichen Willen aus, der sich nicht
von Trieben, Begierden und Interessen leiten lédsst, sondern allein von der abstrakten Ver-
nunft. Das Individuum macht sich seine eigenen Gesetze und wendet diese auf sich selbst an,
so dass sie zu allgemeinen Bestimmungen werden konnen. Im Grunde wird in diesem Modell
die demokratische Gewaltenteilung nach gebildet. Es impliziert den Gedanken, nicht nur die
Gesellschaft, sondern auch das Individuum solle sich als politischer, von Machtinstanzen und
Herrschaftsverhiltnissen durchdrungener Korper wahrnehmen. Kurz, Selbstbestimmung
meint hier im Wesentlichen vernunftgeleitete Selbstregierung.

Selbstinstrumentalisierung

Als eine zweite Konstruktion lisst sich ,,Selbstinstrumentalisierung® heraus arbeiten. Wesent-
liche Aspekte der ersten Konzeption wie etwa die zentrale Stellung des Vernunftbegriffs, die
Verheilung von Freiheit und personlicher Souverinitit sowie die Vorstellung eines aktiv
handelnden Subjekts trifft man hier wieder.

Gleichzeitig sind mit der Selbstinstrumentalisierung neue, entscheidende Wendungen verbun-
den, die es berechtigt erscheinen lassen, sie als eine spezielle Facette zu begreifen.

Diese Form von Selbstbestimmung ist weniger politisch, sondern eher technisch ausgerichtet.
Sie meint ein instrumentelles, verobjektivierendes Verhiiltnis zu sich selbst. Nunmehr tritt die
Okonomie in den Vordergrund und es geht weniger um Aspekte von Macht und Herrschaft.
sondern um Fragen des rationellen Wirtschaftens und des sparsamen Ressourceneinsatzes, um
Eigentum und Profit, um ZweckméBigkeit und Verwertbarkeit.

..Bestimmen* meint nicht mehr herrschen, sondern nutzen; das ,,Selbst” ist nicht mehr ein
Souverin, sondern personliches Eigentum. Autonomie wird nun zu einer Leistung, einer Ti-
tigkeit, kurz, zur Arbeit am Selbst und an den persiénlichen Lebensbedingungen. Die Selbstin-
strumentalisierung beinhaltet zugleich die Aufforderung an das ,unternehmerische Selbst®,
die persinlichen Interessen wirksam und rationell zu verfolgen.

Wiihrend die beiden genannten Konstruktionen — Selbstbeherrschung und Selbstinstrumenta-
lisierung — sich eher affirmativ zur biirgerlich-liberalen, kapitalistischen Tradition verhalten,
speisen sich andere Modelle aus der Kritik gegen die Zwinge der kapitalistischen Konsumge-
sellschatt.

[5]
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Selbstthematisierung

Vor allem die dritte Konstruktion, die ,,Selbstthematisierung® ist mit einem positiven Pathos
verbunden. Hier wird Autonomie verstanden als ,.Selbstverwirklichung®, als Aufforderung
zur ,,Selbsterschaffung®, als Suche nach der eigenen Identitiit.

Diese Leitidee— vornehmlich in sozialpsychologischen, psychotherapeutischen und pidagogi-
schen Kontexten angewandt — meint weniger ,.Bestimmung® im Sinne von Selbstbeherr-
schung, sondern beinhaltet vielmehr die Thematisierung des ,,Selbst* als vermeintlicher Kern
des Menschen, den es niher zu erforschen gilt. Selbstbestimmung wird so zur Selbstausdeu-
tung, zu einem ,.Willen zum Wissen® (Foucault 1983) iiber sich selbst.

Selbstbestimmung beinhaltet also nicht nur die bereits skizzierten Perspektiven der instrumen-
tellen und der politischen Vernunft, sondern auch einen hermeneutischen Ansatz. Die Auffor-
derung, nach der eigenen Wahrheit zu suchen, der reflexive Selbstbezug soll ein qualitativ
besseres, rational und emotional positiveres Leben ermdoglichen.

Selbstgestaltiung

Eine vierte Konstruktion, die sich in heutigen Konzepten von Selbstbestimmung finden lésst,
kann ,,Selbstgestaltung™ genannt werden. Die Versuche, autonom zu leben, kénnen auch Be-
mithungen beinhalten, der eigenen Existenz eine gewisse Wiirde und einen Stil zu verleihen.

Von der Antike bis heute wird im philosophischen Diskurs immer wieder Bezug genommen
auf ein einsichtiges und begriindendes, entscheidendes und schlie8lich handelndes Subjekt,
das — um richtig handeln konnen — nicht nur wissen muss, in welcher Lage es sich befindet,
sondern auch, wer es selbst ist.

Selbstbestimmung in diesem Sinne beinhaltet eine Reihe von Praktiken, die zu einer bewuss-
ten Lebensgestaltung fithren sollen, oder in anderen Worlten, eine Art von Kunstfertigkeit, die
Lust und das Begehren angemessen zu gebrauchen und sich hierfirr freiwillig speziellen Vor-
schriften zu unterwerfen. Das Subjekt gelangt im Kampf mit sich selbst zur MiBigkeit und
strebt nach dem Modell héuslicher oder politischer Herrschaft nach persénlicher Herrschaft
tiber sich. Zielsetzung ist letztlich eine ,,Asthetik der Existenz* (Foucault 1989).

Soweit diese vier Konstruktionen. Welche Bedeutung haben sie fur die Praxis der PND?

Selbstbeherrschung®™ ist uns sicherlich allen wohl vertraut. Stindig exerzieren wir sie am
eigenen Leibe. Ob Koérpererfahrungen oder Gefiihle — wir sind es gewohnt, uns mittels der
eigenen Vernunft zu disziplinieren. Zur Anwendung kommt die Selbstregierung auch dort, wo
eine Entscheidung fiir den Abbruch einer eigentlich geplanten Schwangerschaft getrotffen
wird, weil der genetische Befund auf Auffilligkeiten hinweist, oder wenn eine 35jihrige sich
der Amniocentese unterzieht, weil sie ,,auf Nummer sicher* gehen will, obwohl ihr das Ge-
fuhl sagt, dass eigentlich alles in Ordnung ist.

Auch die ,Selbstinstrumentalisierung® findet man im Kontext von Gen- und Fortpflanzungs-
technologien wieder, und zwar iiber all dort, wo es um die Nutzung und Effektivierung des
Lebendigen geht, um die Optimierung von Gesundheit, Lebenskraft und Konstitution. In der
Selbstinstrumentalisierung wird der Mensch zum Material fiir sich und fiir andere. Besonders
augenfiillig ist dies bei der Leihmutterschaft, der Eizellspende und der verbrauchenden Emb-
ryonenforschung,

Auch die PND macht aus dem menschlichen Leben eine Kosten-Nutzen-Analyse, denn sie
zwingt dazu, das Lebensrecht eines behinderten Kindes abzuwigen gegen die potentielle Be-
lastung der kiinftigen Mutter. Utilitaristische Gesichtpunkte kommen dort zur Geltung, wo es
darum geht, ein gesundes und normales Baby zur Welt kommen zu lassen — ein Mensch, von
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dem erwartet werden kann, dass er der Erfolgsorientierung seiner Umwelt im spéteren Leben
gerecht werden wird.

Die ,,Selbstthematisierung® dagegen kann zu einem anderen Umgang mit der PND anregen.
Hier werden schwierige Lebenssituationen nicht als Kontrollverlust gedeutet, sondern als
sinnstiftendes Moment und Ausdruck einer Dialektik des Lebens, in dem es Leid geben muss,
um Gliick empfinden zu knnen, und in dem auch nicht frei gewiihlte Lebensereignisse zum
personlichen Wachstum beitragen. Im Rahmen dieser Konzeption kann die Gebuit eines be-
hinderten Kindes nicht als von aufien auferlegter Zwang angesehen werden, sondern als bio-
graphische Herausforderung, die es konstruktiv zu meistern gilt.

Auch die vierte Konzeption von Selbstbestimmung, die ,,Selbstgestaltung® erweist sich als
hilfreich fiir einen anderen, nicht Technologie fixierten Umgang mit Schwangerschatt und
Geburt. Aus dieser Sicht lasst sich Selbstbestimmung als ein fiirsorgendes Verhiltnis zum
eigenen Korper und das eigene Leben als schopferisches Projekt ansehen, in dem z.B. die
Geburt eines behinderten Kindes zu produktiven Titigkeiten und neuen Lebensentwiirfen
anregen kann.

Fazit: Der mit der PND verbundene Anspruch, individuelle Selbstbestimmung zu verwirkli-
chen, muss kritisch betrachtet werden. Bei genauem Hinsehen erweist sich Autonomie als
durchaus widerspriichliches Konzept, das einerseits deutliche Verbindungslinien zu patriar-
chalen, hegemonialen und technisch-6konomischen Subjektvorstellungen und Handlungsmus-
tern aufweist, gleichzeitig aber auch holistische, romantische und an der Figur des ,.Lebens-
kiinstlers* ankniipfende Facetten beinhaltet, die fiir die Entwicklung kritischer Positionen zur
PND genutzt werden kénnen.

3. Risiken reduzieren

Kommen wir zu der dritten Legitimationsfigur, die in der Praxis der PND eine zentrale Rolle
spielt: Es geht um die Reduzierung von Risiken (vgl. Waldschmidt 2005). Die Frage, die die
PND stellt, lautet: Leben wir nicht bereits in einer ,,Risikogesellschaft” (Beck 1986), sind wir
nicht umgeben von unwiigharen Gefahren (Atomtechnologie, Klimakatastrophe, weltweiter
Terrorismus etc.) und macht es dann nicht Sinn, wenigstens bei Schwangerschaft und Geburt
auf Nummer Sicher* zu gehen und Geburtsrisiken tunlichst zu minimieren?

Auch an dieser Stelle kann man auf die Sozialwissenschaften zuriick greifen, um heraus zu
arbeiten, dass es sich bei dem Risiko nicht um eine vermeintlich objektive, also neutrale und
naturgegebene Tatsache handelt, sondern um eine soziale Kategorie, die historisch aus dem
Versicherungswesen stammt und erst spéiter, im Zuge der Entwicklung des Wohlfahrtsstaates
allgemeine Geltung erlangt hat. Schaut man sich den Risikobegriff genauer an, so wird man
feststellen, dass er eine kalkulierende Rationalitiit darstellt:

.Im eigentlichen Wortsinn ist ein Risiko ein vorhersehbares Ereignis, das sich auf seine
Wahrscheinlichkeit und die voraussichtliche Schadenshohe hin berechnen lisst. Insofern ist
Entschadigung moglich, weil das Risiko vergemeinschaftet werden kann.” (Castel 2005: 83f.)

Aus der Sicht von Francois Ewald (1993: 210) ist nichts ein Risiko an sich, aber alles kann
zum Risiko gemacht werden. Allein von der Betrachtungsweise hingt es ab, welches Ereignis
zum Versicherungsfall wird. Nicht nur der Arbeitsunfall, sondern auch vermeintliche Zeu-
oungs- und Geburtsunfille werden heute statistisch ausgezihlt, dem Wahrscheinlichkeitskal-
kiil unterworfen und nach der Versicherungslogik gemanagt.

Als eine statistische Kategorie bezeichnet Risiko das Gegenteil von Mehrheitsnormalitit. Al-
lerdings gibt es einen wichtigen Unterschied zwischen Normalitit und Risiko. Wihrend Nor-
malitéit die Kalkulation des Durchschnitts meint, beinhaltet Risiko eine weitere Operation,
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1. Einleitung

Die Konstruktionsprinzipien des problemzentrierten Interview (PZI) (WITZEL 1982,
1985)1) zielen auf eine mdéglichst unvoreingenommene Erfassung individueller
Handlungen sowie subjektiver Wahrnehmungen und Verarbeitungsweisen
gesellschaftlicher Realitat. [1]

Empirische Untersuchungen aus der Akteursperspektive und damit qualitative Interviews
bekommen durch die "Individualisierungsthese” (u.a. BECK 1986) eine neue
Bedeutsamkeit. Dieser These zufolge l6sen sich Individuen aus alten Bindungen (Stande,
Klassen etc.) und missen sich neuen institutionellen Abhangigkeiten wie Arbeitsmarkt,
Beruf oder Bildung stellen. Die Méglichkeit, Handlungsresultate unmittelbar aus
gesellschaftlichen Schranken, Selektionsmechanismen und sozial ungleich verteilten
Ressourcen zu erklaren, schwindet. Die Akteure miissen vielmehr die Folgen ihres
Handelns selbst verantworten. Wenn sie diese Zuschreibung fiir sich akzeptieren und
sich zunehmend als "Planungsbiro” ihres Lebenslauf betrachten, ist Selbstreflexion in
gewissem Umfang notwendig. Auch neuere Konzepte der Sozialisationsforschung wie
das der "Selbstsozialisation" (HEINZ & WITZEL 1995) verweisen gegeniber
sozialnormativen Ansatzen auf Eigenleistungen des Subjekts im Umgang mit
gesellschaftlichen Gegebenheiten, beim Entwickeln eigener Anspriiche in Beruf,
Partnerschaft und Familie, bei der Verarbeitung von biographischen Erfahrungen sowie

[1]
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beim Nutzen von eigenen Ressourcen und Handlungsspielrdumen fir private und
berufliche Plane. [2]

2. Die Grundpositionen des problemzentrierten Interviews

Das PZI| lehnt sich weitgehend an das theoriegenerierende Verfahren der "Grounded
Theory" (GLASER & STRAUSS 1998) an, das zum einen die Kritik an einer hypothetico-
deduktiven Vorgehensweise einlost, derzufolge man die Daten nur durch ex ante
festgelegte Operationalisierungsschritte erfassen und Uberprifen kann. Zum anderen
wendet es sich aber auch gegen die naiv-induktivistische Position des "soziologischen
Naturalismus" (z.B. HOFFMANN-RIEM 1980), derzufolge die Haltung des
Interviewers/\Wissenschaftlers durch prinzipielle Offenheit gegeniber der Empirie
gekennzeichnet ist bzw. unter Ausklammerung des theoretischen Vorwissens als tabula
rasa konzeptioniert wird (vgl. KELLE 1996). Bezogen auf das PZI ist der
Erkenntnisgewinn sowohl im Erhebungs- als auch im Auswertungsprozess vielmehr als
induktiv-deduktives Wechselverhaltnis zu organisieren. Das unvermeidbare, und damit
offenzulegende Vorwissen dient in der Erhebungsphase als heuristisch-analytischer
Rahmen fur Frageideen im Dialog zwischen Interviewern und Befragten. Gleichzeitig wird
das Offenheitsprinzip realisiert, indem die spezifischen Relevanzsetzungen der
untersuchten Subjekte insbesondere durch Narrationen angeregt werden. Theoretisches
Wissens entsteht in der Auswertungsphase durch Nutzen von "sensitizing concepts”
(BLUMER 1954, S.7), die in der weiteren Analyse fortentwickelt und mit empirisch
begrindeten Hypothesen am Datenmaterial erhartet werden. Mit dieser elastischen
Vorgehensweise soll gewahrleistet werden, dass die Problemsicht des
Interviewers/\Wissenschaftlers nicht diejenige der Befragten tiberdeckt, und den
erhobenen Daten nicht im nachhinein einfach Theorien "Ubergestilpt" werden. [3]

Vor diesem Hintergrund lassen sich die drei Grundpositionen des PZ| wie folgt skizzieren:

+ Die Problemzentrierung kennzeichnet die Orientierung an einer gesellschafilich
relevanten Problemstellung und charakterisiert die Organisation des Erkenntnis-
oder Lernprozesses (Vorinterpretation): Der Interviewer nutzt die vorgangige
Kenntnisnahme von objektiven Rahmenbedingungen2) der untersuchten
Orientierungen und Handlungen, um die Explikationen der Interviewten verstehend
nachzuvollziehen und am Problem orientierte Fragen bzw. Nachfragen zu stellen.
Parallel zur Produktion von breitem und differenziertem Datenmaterial arbeitet der
Interviewer schon an der Interpretation der subjektiven Sichtweise der befragten
Individuen und spitzt die Kommunikation immer praziser auf das
Forschungsproblem zu. [4]

¢ Die Gegenstandsorientierung betont die Flexibilitat der Methode gegentiber den
unterschiedlichen Anforderungen des untersuchten Gegenstands. Daher wurde
das PZIl in den Zusammenhang einer Methodenkombination gestellt, innerhalb
derer das Interview das wichtigste Instrument bildet. So kann es etwa sinnvoll sein,
sich auf Interviews mit einer neuen Forschungsthematik dahingehend
vorzubereiten, dass man zunachst eine Gruppendiskussion durchfuhrt, um einen
ersten Uberblick (iber Meinungsinhalte in der zu untersuchenden Stichprobe zu
bekommen. Die biographische Methode verweist etwa auf den Aspekt der
Entwicklung von Deutungsmustern im Rahmen der individuellen
Auseinandersetzung mit sozialer Realitat. Zuletzt |asst sich das /nterview auch mit
einem standardisierten Fragebogen zur Lésung von Stichprobenproblemen (als

[2]
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Beispiel: MONNICH & WITZEL 1994) und zur Kombination der mit den
unterschiedlichen Verfahren gewonnenen Ergebnisse verbinden (als Beispiel
ERZBERGER 1998, S.153ff). Auch die Gesprachstechniken werden flexibel
eingesetzt: Den Erfordernissen des Aufbaus einer befragtenzentrierten
Kommunikationssituation folgend kann der Interviewer je nach der unterschiedlich
ausgepragten Reflexivitat und Eloquenz der Befragten starker auf Narrationen
oder unterstiitzend auf Nachfragen im Dialogverfahren setzen. [5]

+ Die Prozessorientierung bezieht sich auf den gesamten Forschungsablauf und
insbesondere auf die Vorinterpretation. Wenn der Kommunikationsprozess
sensibel und akzeptierend auf die Rekonstruktion von Orientierungen und
Handlungen zentriert wird, entsteht bei den Befragten Vertrauen und damit
Offenheit, weil sie sich in ihrer Problemsicht ernst genommen fihlen. Dieses
Vertrauensverhaltnis férdert die Erinnerungsfahigkeit und motiviert zur
Selbstreflexion. Indem die Befragten ihre Problemsicht "ungeschitzt" in
Kooperation mit dem Interviewer entfalten, entwickeln sie im Laufe des Gesprachs
immer wieder neue Aspekte zum gleichen Thema, Korrekturen an
vorangegangenen Aussagen, Redundanzen, und Widersprichlichkeiten.
Rendundanzen sind insofern erwiinscht, als sie oft interpretationserleichternde
Neuformulierungen enthalten. Widersprichlichkeiten dricken individuelle
Ambivalenzen und Unentschiedenheiten aus, die thematisiert werden sollten.
lhnen liegen moglicherweise Missverstandnisse des Interviewers oder Fehler und
Licken in der Erinnerung der Interviewten zugrunde, die durch Nachfragen
aufgeklart werden kénnen. Sie kénnen aber auch Ausdruck von
Orientierungsproblemen, Interessenswiderspriichen und Entscheidungsdilemmata
angesichts widerspriichlicher Handlungsanforderungen sein. Die Forderung der
Gesprachsentwicklung wird gerade durch die Anwendung des PZI als
biographisches Interview deutlich, wenn Erzahlungen von Lebensgeschichten oder
erlebten Begebenheiten angeregt werden. Als eine urspriingliche Form der
Reflexion bauen Erzahlungen die Kinstlichkeit der Forschungssituation ab und
verhindern, dass die Befragten gezwungen sind, "isolierte Antworten auf isolierte
Fragen" (BAHRDT 1975, S.13, vgl. auch BERGER 1974) geben zu mussen.
Dieses z.B. in Befragungen der Meinungsforschung tbliche Frage-Antwort-Spiel
institutionalsiert geradezu den Verzicht auf eine systematische Entwicklung des
Problemhorizonts der Befragten (CICOUREL 1974, S.97). [6]

3. Die Instrumente des problemzentrierten Interviews

Vier Instrumente ermdglichen und unterstitzen die Durchfiihrung des PZI:
Kurzfragebogen, Leitfaden, Tonaufzeichnung des Gesprachs und Postskriptum.

Der Kurzfragebogen dient zum einen der Ermittlung von Sozialdaten (Alter, Beruf der
Eltern usw.). Das nachfolgende Interview, das eine Aushandlung der subjektiven
Sichtweise der Interviewten zum Ziel hat, wird von denjenigen Fragen entlastet, die als
Frage-Antwort-Schema aufgebaut sind. Zum anderen koénnen die in ihm enthaltenen
Informationen — und insbesondere in Kombination mit einer offenen Frage — einen
Gespracheinstieg ermoglichen. So lassen sich etwa Berufswunschangaben fiir eine
Einleitungsfrage zum untersuchten Problemfeld des Ubergangs Jugendlicher von der
Schule in die Ausbildung nutzen (zu beiden Aspekten siehe die folgenden Ausfiihrungen
in Abschnitt 4). [7]
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Die im allgemeinen von den Interviewten akzeptierte Tontrigeraufzeichnung erlaubt im
Gegensatz etwa zu Gesprachsprotokollen die authentische und prazise Erfassung des
Kommunikationsprozesses; sie sollte anschlielend vollstandig transkribiert werden. Der
Interviewer kann sich ganz auf das Gesprach sowie auf Beobachtungen situativer
Bedingungen und nonverbaler AuRerungen konzentrieren. [8]

Im Leitfaden sind die Forschungsthemen als Gedachtnisstiitze und Orientierungsrahmen
zur Sicherung der Vergleichbarkeit der Interviews festgehalten. Dariiber hinaus sind
einige Frageideen zur Einleitung einzelner Themenbereiche und eine vorformulierte
Frage zum Gesprachsbheginn enthalten. Im Idealfall begleitet der Leitfaden den
Kommunikationsprozess als eine Art Hintergrundfolie, die zur Kontrolle dient, inwieweit
seine einzelnen Elemente im Laufe des Gesprachs behandelt worden sind. [9]

Als Erganzung zur Tontrageraufzeichnung werden unmittelbar nach dem Gesprach
Postskripte (vgl. auch CICOUREL 1974) erstellt. Sie enthalten eine Skizze zu den
Gesprachsinhalten, Anmerkungen zu den o.g. situativen und nonverbalen Aspekten
sowie zu Schwerpunktsetzungen des Interviewpartners. AuRerdem werden spontane
thematische Auffalligkeiten und Interpretationsideen notiert, die Anregungen fir die
Auswertung geben kénnen. Postskripte werden auch genutzt, um in Anlehnung an das
Verfahren der "theoretischen Stichprobe" (GLASER & STRAUSS 1998) Kriterien fir eine
inhaltlich begrindete Auswahl von Einzelfallanalysen zu entwickeln. Damit kénnen
sukzessive Kontrastfalle gebildet, sowie Ahnlichkeiten und Gegenevidenzen gesucht
werden. [10]

4. Die Gestaltung des problemzentrierten Interviews

Zundachst ist die unmittelbare Kontaktaufnahme Teil des Interviewablaufs. Die weitere
Gestaltung des Gesprachs erfolgt dann zum einen mit den erzdhlungsgenerierenden
Kommunikationsstrategien Gesprachseinstieg, allgemeine Sondierungen und Ad-hoc-
Fragen; zum anderen mit den verstandnisgenerierenden Strategien der spezifischen
Sondierungen mit den Elementen Zuriickspiegelungen, Verstandnisfragen und
Konfrontationen. [11]

Neben der Zusicherung der Anonymisierung der Gesprachsprotokolle und der Erklarung
der gewtinschten Gesprachsform wird wahrend der Kontaktaufnahme die
Untersuchungsfrage erldutert. Der Interviewer versucht also, sich hypothetischen
Ettikettierungen des Untersuchungszwecks (vgl. BERGER 1974) zu entziehen, indem er
sein Erkenntnisinteresse offen legt und deutlich macht, dass die Explikationen der
Interviewten nicht als Ausdruck von intellektuellen Leistungen bewertet, sondemn als
individuelle Vorstellungen und Meinungen akzeptiert werden. [12]

Das PZl ist ein "diskursiv-dialogisches Verfahren" (MEY 1999, S.145), das — wie schon in
der Kontaktaufnahme zum Ausdruck kommt — die Befragten als Experten ihrer
Orientierungen und Handlungen begreift, die im Gesprach die Méglichkeit zunehmender
Selbstvergewisserung mit allen Freiheiten der Korrektur eigener oder der
Intervieweraussagen wahrmehmen kénnen. Um seinen eigenen Erkenntnisfortschritt zu
optimieren, kombiniert der Interviewer das Zuhdren mit Nachfragen. Hierzu stehen die im
folgenden dargestellten Gesprachstechniken zur Verfligung, die flexibel eingesetzt
werden. [13]

[4]
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Zens, M. (2008). Bluttest fur Trisomie 21. Frihdiagnose des Down-Syndroms ist bald
risikolos moglich, http://www.wissenschaft.de/wissenschaft/news/296261.html, [1]
(Download: 5.2.2009)

Bluttest fur Trisomie 21

Fruhdiagnose des Down-Syndroms ist bald risikolos moglich

US-amerikanische Mediziner haben einen neuen Bluttest entwickelt, mit dem sich
das Down-Syndrom bei Ungeborenen gefahrlos diagnostizieren lasst: FUr die neue
Methode reicht eine Blutprobe der werdenden Mutter aus, berichten Stephen Quake
von der Stanford University und seine Kollegen. Den Wissenschaftlern gelang es, die
darin enthaltene embryonale DNA millionenfach zu vervielfaltigen. Damit missen
Mediziner nicht mehr auf die risikoreichere Fruchtwasseruntersuchung
zuruckgreifen, wenn sie Chromosomenschaden wie das Down-Syndrom und
ahnliche Erkrankungen nachweisen wollen, schildert Quake die Vorteile der neuen
Methode.

Normalerweise besitzt jeder Mensch ein Genom mit 46 Chromosomen. Wahrend der
Schwangerschaft kann es allerdings zu Genommutationen kommen, die diese Zahl verandern.
Wissenschaftler nennen dieses Phdnomen Aneuploidie. Das bekannteste Beispiel fur
Aneuploidie ist das Down-Syndrom, das auch als Trisomie 21 bezeichnet wird. Bei dieser
Erbgutveranderung liegt das Chromosom 21 dreifach vor — Menschen mit Down-Syndrom
besitzen also 47 Chromosomen. Aneuploidie konnte bislang wahrend der Schwangerschaft nur
durch eine Fruchtwasseruntersuchung diagnostiziert werden. Dazu wird eine lange Nadel in
die Gebarmutter gestochen, mit der das Fruchtwasser entnommen wird. Diese
Untersuchungsmethode birgt allerdings das Risiko von Infektionen, und in seltenen Fallen
kann es sogar zu Fehlgeburten kommen.

Obwohl seit langerem bekannt ist, dass das Blut von Schwangeren auch DNA-Fragmente des
Embryos enthalt, war eine Untersuchung des fotalen Erbmaterials im Blut der Mutter bislang
sehr umstéandlich. Denn da das Blut der werdenden Miutter nur eine geringe Menge des
embryonalen Erbmaterials enthalt, musste dafir das mutterliche vom kindlichen Erbgut
getrennt werden, oder sie mussten zumindest voneinander unterscheidbar sein.

Quake und seine Kollegen haben dieses Problem jetzt jedoch gelost: Sie vervielfaltigten
einfach die gesamte DNA in der Blutprobe von Schwangeren und untersuchten anschlie3end
die statistische Verteilung von DNA-Fragmenten. Auf diese Weise konnten die Forscher
erhdhte Anteile bestimmter Chromosomen im Blut der Mutter nachweisen. So fanden sie bei
Muttern, deren Kinder ein Down-Syndrom entwickelten, wahrend der Schwangerschaft
erhéhte Anteile des Chromosoms 21. Die Kosten des neuen Bluttests beziffern die
Wissenschaftler auf rund 700 Dollar pro Untersuchung — dank dieser vergleichsweise geringen
Summe hoffen sie, dass sich ihre Untersuchung bald flachendeckend durchsetzten wird.

Stephen Quake (Stanford University) et al.: PNAS, DOI:10.1073/pnas.0808319105

ddp/wissenschaft.de — Markus Zens

[1]
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Abstract

Beflrworterlnnen der Prdnataldiagnostik (PND) arbeiten mit unterschiedlichen
Argumenten. Eines davon, ndmlich die Annahme, PND konne helfen Leid zu verhindern,
stellt den Ansatzpunkt dieser Arbeit dar. Die Methoden der PND und verschiedene Leid-
Konstrukte werden diskutiert, um zu erortern, welches Leidverstandnis dieser Annahme
zugrunde liegen konnte. Im Weiteren erfolgt eine Fokussierung auf das Phanomen Down-
Syndrom, welches aufzuspiren eines der Hauptziele der PND darstellt. Der Annahme
folgend, dass vor allem das antizipierte Leid der von der PND hauptséachlich betroffenen,
namlich der ungeborenen Menschen mit einem nicht erwinschten Merkmal (in diesem Fall
dem Down-Syndrom), ausschlaggebend fur eine Entscheidung fiir oder gegen deren
Einsatz sein sollte, wird in der Folge der Frage nachgegangen, ob und inwieweit Menschen
mit einem Down-Syndrom Uberhaupt leiden. Diese Fragestellung wird im Rahmen von
Problemzentrierten Interviews (nach Witzel) mit Menschen mit Down-Syndrom bearbeitet,
welche durch eine strukturierende Qualitative Inhaltsanalyse (nach Mayring) ausgewertet
werden. Die Autorin kommt zu dem Schluss, dass ein Down-Syndrom nicht automatisch
mit unertraglichem Leid gleichgesetzt werden kann und ein Verhindern bzw. Lindern des
Leides nicht durch ein Verhindern von Leben mit Down-Syndrom, sondern durch eine
Veranderung der sozialen Strukturen und der Umgebung erfolgen kann und soll. Dieses
Veréndern und Verbessern der Lebensbedingungen und der sozialen Strukturen, in welche
Menschen mit einer Behinderung hineingeboren werden, kann eine zukunftige Aufgabe
der Heilpaddagogik darstellen. Durch die PND kann eine solche ,\Vorbereitung® der
Umgebung schon préanatal erfolgen, um die Startvoraussetzungen fir Kinder mit Down-
Syndrom zu verbessern. Dafiir wird es aber notig sein, den Automatismus ,,auf positive
pranatale Diagnose erfolgt Schwangerschaftsabbruch® zu durchbrechen.
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Lebenslauf:

29.04.1982
1988 — 1992
1992 — 2000
Sept. 2000 — Juli 2001

Seit Sept. 2001

Aug. 2001 — Juni 2002
Sept. 2004

Okt. 2006

Nov. 2008
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Geburt in Vocklabruck

Besuch der Volksschule Attnang-Puchheim

Besuch des Bungesgymnasiums Vécklabruck

Freiwilliges Soziales Jahr im Johanneshaus der Caritas in
Hollabrunn

Studium der P&dagogik und Sonder- und Heilpddagogik
Beschéftigt in der ,,WG Phonix* der Caritas

Geburt von Valerie

Geburt von Fridolin

Geburt von Jonathan
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