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Zwischen Auszeichnung und Abtreibung

Einige >=Bazezmo= zur Situation von Menschen mit Down-
Syndrom, besonders in der deutschsprachigen Schweiz,

aus sonderpddagogischer Sicht

Vorbemerkungen

Das Thema dieses Sammelbandes ist die Verbesserung des Menschen. Dies
kann sehr unterschiedlich verstanden werden: als Feststellung, als Forderung
beziehungsweise Aufforderung oder auch als Frage. Entsprechend kann dahin-
ter stecken, dass in unserer Gesellschaft Tendenzen festzustellen sind, die den
Menschen verbessern wollen, oder dass eine Verbesserung der Unvollkom-
menheiten und Unzulinglichkeiten des Menschen erforderlich ist, oder dass
eine Verbesserung fragwiirdig ist oder zumindest die Wege der Verbesserung
hinterfragt werden miissten.

Dass die Menschen ihre Situation verbessern wollen, ist kein neues ,ESB»
sondern dieses Bestreben scheint dem Menschen inhérent zu sein. Daher ist die
Feststellung von Tendenzen in unserer Gesellschaft, die eine Verbesserung in-
tendieren, auch nicht besonders brisant. Brisant dagegen ist, wie neuerdings
diese Verbesserung angegangen werden soll: indem die Menschen an sich (und
nicht ihre Situation) verbessert werden sollen, insbesondere natiirlich jene, die
Mingel aufweisen. Dies weist aber bereits iiber eine Feststellung hinaus.

Eine Verbesserung zielt immer irgendwohin, von einem schlechteren zu ei-
nem besseren Zustand, von einer ungiinstigeren zu einer giinstigeren Situation.
Wenn etwas verbessert werden soll, sind Orientierungsgrossen erforderlich, die
die Richtung der Verbesserung angeben kénnen. In einer pluralistischen Ge-
sellschaft wie der unsrigen sind solche Richtwerte — besonders bezogen auf die
Verbesserung des Menschen — nicht ganz einfach zu definieren. Zwar sind —
mehr oder weniger latent und unausgesprochen — Wertsetzungen durchaus vor-
handen; beispielsweise Schonheit, Gesundheit und Leistungsfihigkeit.

Reichen diese Begriffe aus, um eine Verbesserung des Menschen anzustre-
ben, zumal sie zum einen nicht unumstritten und zum andern nicht eindeutig
definiert sind? Ist eine Verbesserung des Menschen iiberhaupt sinnvoll und
notwendig? Konnte sich eine von unzulidnglichen Menschen durchgefiihrte
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Verbesserung (und damit Veranderung) des Menschen nicht auch ungiinstig fiir
die Menschheit oder fiir die Situation der Menschen auswirken?

Diese Fragen, auf die Antworten zu finden schwierig ist, verweisen darauf,
dass zuerst grundlegende Kldrungen vorgenommen werden miissen, dariiber
etwa, welches Verstdndnis vom Menschen, welche Wertsetzungen als Basis fiir
Verbesserungen! dienen konnten.

Menschen sind nicht als losgeldste Individuen denkbar, sondern alle sind
wir existenziell auf andere Menschen, auf Sozialkontakte, angewiesen. Uberle-
ben und uns als Menschen entwickeln kénnen wir nur in einem sozialen Ver-
band; nach dem bekannten Kantschen Diktum kann der Mensch nur durch an-
dere Menschen zum Menschen werden. Darin wird das Spannungsfeld ausge-
driickt, in dem wir uns stets befinden: zwischen der Selbstverwirklichung als
Individuum und der Integration in soziale Kontexte.

Nur in der Beriicksichtigung und der gegenseitigen Beeinflussung beider
Aspekte kann menschliche Entwicklung stattfinden. Um seine Identitét zu erar-
beiten, muss sich der Mensch zugleich als einmalig (unverwechselbar) und als
normal (wie die andern auch) erfahren? — beides ist gleichzeitig Realitit und
Fiktion. Menschliche (Identitéits-)Entwicklung, so gesehen, versteht den Men-
schen als interaktives Wesen, ein Wesen also, das sich aktiv mit seiner (sozia-
len) Umgebung auseinandersetzt und zugleich sich selber entwickeln und in
seiner Umgebung Veridnderungen bewirken kann.

Ein solches Verstidndnis vom Menschen ist auf Mannigfaltigkeit angelegt:
die Verschiedenheit der Menschen erst ermdéglicht die Interaktion untereinan-
der, und diese wiederum ist Voraussetzung fiir menschliche Entwicklung.3 Ei-
ne Verbesserung des Menschen kann — so ldsst sich folgern — nicht in Richtung
normierter Menschen zielen, die alle gleich sind. Vielmehr ist fiir eine fiir den
Menschen forderliche Entwicklungssituation eine mdglichst facettenreiche In-
teraktionsfahigkeit des Einzelnen und damit eine Vergrdsserung der Palette von
Interaktionsmdglichkeiten untereinander wiinschenswert.

Die Auffassung, dass Menschen ihre Umgebung veridndern und durch sie

verdndert werden, ist indes nicht spezifisch fur die Sonderpiddagogik oder die

1 Dabei stelle ich das Bestreben des Menschen, seine Lebenssituation zu optimieren, nicht
infrage. .

2 Wir halten eine soziale Identitit aufrecht, indem wir jeweils mit den Gegenspielern re-
levanter Bezugsgruppen im Hinblick auf normierte Verhaltenserwartungen ,identisch® zu
sein versuchen und gleichwohl Anstrengungen unternehmen, um diese ,Identit4t’ mit ande-
ren als eine Scheinnormalitit (phantom normalcy) sichtbar zu machen; gleichzeitig halten
wir eine personliche Identitit aufrecht, indem wir gegeniiber allen relevanten Bezugsgrup-
penmitgliedern den sozialen Abstand einer ausdriicklichen Nicht-Identitit wahren und
gleichwohl Anstrengungen unternehmen, diese Nicht-Identitit als eine fiktive Einzigartigkeit
(phantom-uniqueness) sichtbar zu machen* (Habermas 1970, 386).

3 Damit ist auch klar, dass menschliche Entwicklung nicht mechanistisch verstanden werden
kann, dass also nicht ein vorgegebenes, womdglich statisch verstandenes Potenzial zu weni-
gen umschriebenen Eigenschaften beziehungsweise Merkmalen fiihren kann.
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Sozialwissenschaften: dass der Mensch iiber eine gewisse Plastizitit verfligt,
bestitigen vor allem die Neurowissenschaften.

Entwicklungen und Verinderungen sind mit Aufwendungen und Arbeit4
verbunden. Sie sind also nicht lediglich positive und lustvolle Gewinne, son-
dern sind ebenso mit Verzicht und Leiden gekoppelt. Letzteres jedoch will der
Mensch vermeiden. Sein Drang, den Menschen zu verbessern, scheint mir in
Richtung einer Verhinderung insbesondere von Leiden zu zielen. Weniger also
das Anvisieren von Schénheit, Gesundheit oder Leistungsfihigkeit (dies zwar
auch) als das Vermeiden beziehungsweise Verhindern von Leid stellt offenbar
eine wesentliche Triebfeder zur Verbesserung des Menschen dar. Dieses Be-
mithen ist nicht an bestimmte Wissenschaften gebunden, sondern wahrschein-
lich jedem Menschen ebenso inhérent wie das Bestreben, seine Situation zu
verbessern.>

Wer jedoch Leid minimieren will, muss Leid erst umschreiben und dann ir-
gendwo festmachen. Diesem Festmachen geht beispielsweise eine Situations-
analyse voraus, und diese wiederum miindet in eine Diagnose. Die Therapie,
das heisst das Handeln, das fiir erforderlich gehalten wird und durchgefiihrt
werden soll, wird zumeist direkt kausal von der Diagnose abgeleitet.

Nicht nur in der Sonder- und Heilpidagogik wurde® die das Leid auslosende
Diagnose am einzelnen Menschen festgemacht, sondern auch in anderen Wis-
senschaften, die sich mit dem Menschen befassen. Dass diese direkte, kausale
Verbindung viel zu kurz greift, wird klar, wenn man an das skizzierte Ver-
stindnis vom Menschen als einem interaktiven Wesen denkt. Die mechanisti-
sche Denkweise? fithrt dazu, dass Menschen, die »Lrdger” einer solchen ,Dia-
gnose" sind, anderen (und sich selber) Leid verursachen, was sich fiir sie, als
solchermassen Stigmatisierte, als dusserst fatal erweist. Denn sie fithrt zu Kon-
sequenzen in der Art und Weise, wie Betroffene ,,behandelt” werden.

In seinen Einstellungsuntersuchungen fand Giinther Cloerkes eine ganze
Palette unterschiedlicher sozialer Reaktionen auf Behinderte und Behinderun-
gen. Eine Ubersicht sozialer Reaktionen auf Andersartigkeiten (Cloerkes 2001,
99) zeigt, dass die Anzahl vorhandener positiver Reaktionen sehr viel geringer

4 Keupp et al. (1999) bezeichnen daher die Entwicklung einer eigenen Identitit als ,,Identi-
tatsarbeit.

5 Unterschiedlich scheint mir dabei, dass die Verbesserung einer Situation zunichst nach
positiven Werten strebt und nicht Unerwiinschtes vermeiden beziehungsweise eliminieren
will. )

6 Ich setze hier die Vergangenheitsform, weil ich optimistisch genug bin, der Heil- und Son-
derpidagogik zuzutrauen, dass sie nicht nur individuumzentriert denkt, sondern auch syste-
mische Zusammenhinge miteinbezieht. .

7 Durch die Rezeption naturwissenschaftlicher Forschungsresultate im Zusammenhang etwa
mit dem Human Genom Project oder der Gentechnologie verstirkt sich die mechanistische

Denkweise: Meyer (2000) stellt fest, dass mechanistisches Denken und die Orientierung an
simplen Modellen, etwa von Krankheit, weit verbreitet sei.
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ist als jene der negativen, als deren extremste Ausprigung Cloerkes die aktive
Toétung nennt. .

Damit dndert sich unter der Hand das Thema: die Verbesserung des Men-
schen wird so verstanden, dass ein fiktiver, allgemeiner Mensch gewissermas-
sen verbessert werden soll, ungeachtet dessen, dass bei dieser Verbesserung
konkrete Subjekte selektiert werden, wobei Aussondern auch Umbringen be-
deuten kann.

Dass es sich nicht nur um abstrakte Uberlegungen im Sinne von ,alles
Denkbare darf gedacht werden* handelt, sondern dass dies tendenziell in der
Realitit erkennbar wird, zeigen die Diskussionen um Themen wie Prinataldia-
gnostik (und Spétabtreibung) und Euthanasie, die in Wahmehmungen und Be-
obachtungen im Alltag wurzeln.

Meine folgenden Ausfiihrungen fokussieren diese anskizzierten Uberlegungen
auf die Thematik des Down-Syndroms. Dieses werde ich als Anlass nehmen,
mir aus meiner Perspektive als Sonderpiddagogin Gedanken zu einigen ausge-
wihlten Themen zu machen. Meine Anmerkungen zur Situation von Menschen
mit Down-Syndrom in der deutschsprachigen Schweiz basieren auf einem seit
mehreren Jahren laufenden Forschungsprojekt (siehe auch Jeltsch-Schudel
1999), das ich in Zusammenarbeit mit der EDSA (Schweiz)8 mit Studierenden?
durchfithre, sowie auf zusétzlichen, besonders auf die Schweiz bezogenen Re-
cherchen.

Aspekte des Down-Syndroms

Die Beschiftigung mit dem Down-Syndrom beziehungsweise der Trisomie 21
begann bei mir nicht zufillig.10 Menschen mit Down-Syndrom gehéren nicht

nur zur Klientel der Sonderpidagogik, sondern ihre Trisomie ist Anlass zu Dis-

kussionen in verschiedenen Bereichen beziehungsweise Handeln in unter-
schiedlichen institutionellen Rahmen.

8 European Down-Syndrom Association, eine Vereinigung von Eltern mit Kindern mit
Down-Syndrom in der Schweiz.

9 Seit 1995 habe ich immer wieder studentische Arbeiten zu verschiedenen Themen zum
Down-Syndrom angeregt und begleitet. Die in diesem Aufsatz beigezogenen Arbeiten sind
im Literaturverzeichnis aufgefiihrt.

10 verschiedene Anstosse fithrten zu meiner Beschiftigung damit: wichtig waren die Ende
der 1980-Jahre beginnenden Diskussionen um Lebenswert und Lebensrecht (ausgeldst durch
die Rezeption der ,,Praktischen Ethik* von Peter Singer), die mir die Notwendigkeit der
Auseinandersetzung mit Themen zeigte, die bis dahin in der Sonderpidagogik nur sehr we-
nig wahrgenommen worden waren; auslosend waren dann auch meine Beobachtungen in der
Schweiz, dass — aufgrund von nichtvorhandenem Zahlenmaterial der Invalidenversicherung
— iiber Down-Syndrom spekuliert werden konnte (Bonfranchi 1996). Lediglich bei Geneti-
kern waren einige Zahlen erhiiltlich.
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Da sich eine Trisomie labordiagnostisch leicht feststellen lasst, wird nach ihr
gesucht (und folglich wird sie auch diagnostiziert):

* seit langem nach der Geburt in der Neugeborenendiagnostik: wenn ein Baby
dusserliche Zeichen eines Down-Syndroms zeigt;

¢ seit einigen Jahren vor der Geburt, das heisst in der Prinataldiagnostik
(PND): wenn ein Test Hinweise auf den Verdacht gibt, wenn die werdende
Mutter ein diesbeziigliches Risiko aufweist, oder auch, wenn sie lediglich
wissen will, ob sie mit einem gesunden Kind rechnen kann;

* neuerdings zu Schwangerschaftsbeginn im Zusammenhang mit der Priim-
plantationsdiagnostik (PID): da es méglich ist, einen gesunden Embryo von
einem geschédigten zu unterscheiden (und wenn schon den gesunden einzu-
ﬁmwﬁosv. wird dariiber diskutiert, ob solche Untersuchungen erlaubt sein
sollen.

Die Diagnostik vor der Geburt wirft sowohl beziiglich der Prénatal-
diagnostik wie beziiglich der Priimplantationsdiagnostik ethische Fragen auf,
da beiden Diagnosen keine eigentliche Therapiel! folgt. Der Handlungsoptio-
nen gibt es bloss zwei: dass der Embryo beziehungsweise der Fétus ausgetra-
gen wird oder dass seine Totung (als Beseitigung des Embryos oder als [Spit]-
Abtreibung des Fétus) erfolgt.

Zum Lebensbeginn eines Menschen mit Down-Syndrom sind also ausseror-
dentlich starke Eliminationstendenzen festzustellen. Diese stehen in einem
krassen Gegensatz zur Anerkennung einiger Erwachsener mit Down-Syndrom,
die in den Medien, namentlich als Schauspieler in Filmen, bejubelt und geehrt
werden. .

Diese Gegensitzlichkeit, aus verschiedenen Perspektiven wahrnehmbar,
steckt gewissermassen das Feld ab, das bei der Diskussion des Down-
Syndroms beachtet werden muss. Es scheint mir, dass sich in der Lebenssitua-
tion von Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit Down-Syndrom, deren
Familien und den Institutionen, die ihnen Angebote machen, weitere Ambiva-
lenzen feststellen lassen. Auf einige werde ich nun Bezug nehmen.

11 Dass es sich nichtum eine Therapie handelt, ist den damit beschiftigten Fachpersonen
klar und sie deklarieren es auch. Hartnickig (zum Beispiel in der im Juli 2001 im Internet
verfiigharen Informationsbroschiire des Medizinisch-Genetischen Instituts der Universitit
Ziirich: ,,Genetische Beratung und Prénatale Diagnostik®) hilt sich jedoch der (wie Thera-
pie) in der Medizin beheimatete Begriff der Priivention. Privention von Down-Syndrom
bedeutet im Klartext Abtreibung; die Fiillung des Begriffs Privention ist in der Medizin iib-
licherweise ein anderer.
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Diagnose Down-Syndrom

Die Diagnose Down-Syndrom kann zu verschiedenen Zeiten im Lebenslauf
gestellt werden, wie bereits erw#hnt, vor und nach der Geburt.

Zur Diagnosemitteilung nach der Geburt )
Damit ist jene Situationl2 gemeint, in der bei einem Neugeborenen oder Klein-
kind eine Trisomie 21 festgestellt und diese Feststellung den Eltern mitgeteilt
wird. Diese Situation ist fiir alle Beteiligten eine sehr schwierige: Fachpersonen
(meist handelt es sich um medizinische) miissen Eltern die Mitteilung machen,
dass ihr Kind behindert sein wird.

Fiir die Eltern, die zunéchst als Mitglieder unserer Gesellschaft die vorhan-
denen Wert- und Normensysteme integriert haben,!3 bedeutet die Geburt eines
behinderten Kindes beziehungsweise die Feststellung einer Behinderung ein
unerwartetes und negativ konnotiertes Ereignis, auf das sie nicht vorbereitet
sind. Dieses Erlebnis, das gewissermassen in der Diagnosemitteilung kristalli-
siert wird, 18st zumeist einen Schock aus. In den meisten Untersuchungen und
autobiografischen Darstellungen betroffener Eltern wird ein solcher Schock
beschrieben. Er wirft bei den Eltern existenzielle Fragen auf, die sie selber als
Personen betreffen und die Suche nach einer méoglichen Schuld beinhalten
konnen. Immer wieder taucht auch auf, warum es gerade sie und nicht andere
trifft, ein behindertes Kind zu bekommen. Als Personen und in ihrer Rolle als
Eltern kénnen sie dadurch stark verunsichert werden. Ihre weitere Lebens-
planung wird ebenfalls v6llig unklar und unvorhersehbar. .

Fachpersonen haben entsprechend ihrer Profession einen Auftrag. Fiir Eo&-
zinische Fachpersonen lésst sich Heilen, also das Zuriickgeben der menschli-
chen Unversehrtheit, als hauptsichlicher Aufirag verstehen. Im Falle eines
Kindes mit einer Trisomie 21 kann von medizinischer Seite lediglich eine Dia-
gnose gestellt, aber keine heilende Therapie angeboten werden. Dies bedeutet
fiir die Fachperson, dass sie ihrem Auftrag eigentlich nicht gerecht werden
kann, was (wie bei anderen Fachpersonen auch) Inkompetenzgefiihle hervor-
ruft. Jemandem mitteilen zu miissen, dass sein Kind etwas aufweist, dem mit
medizinischen Mitteln nicht beizukommen ist, bedeutet daher das Eingestdnd-
nis der fachlichen Grenzen, zumeist einhergehend mit einer gewissen Ratlosig-
keit.

12 Diese findet bezogen auf den individuellen Lebenslauf gewissermassen als _mﬁwn statt;
historisch dagegen ist sie viel dlter. Dies bedeutet auch, dass die Vermittlung der U_wm.uo%
Down-Syndrom bei Neugeborenen schon linger praktiziert wird und deshalb empirische
Daten und Erfahrungswerte dazu verfiigbar sind.

13 Damit haben Eltern vorerst die gleichen Einstellungen wie alle Gesellschaftsmitglieder.
Ob sich durch ihre Elternschaft eines behinderten Kindes ihre Einstellungen beziehungswei-
se ihr Wertsystem spiter dndert, steht auf einem andern Blatt.
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Die Diagnosemitteilung bedeutet fiir Eltern wie fiir medizinische Fachper-
sonen eine schwierige Situation, beide sind emotional betroffen, verunsichert
und belastet. Dies kann dazu fiihren, dass beispielsweise die gegebenen Infor-
mationen von den Eltern kaum aufgenommen werden kénnen und die Art, wie
die Informationen gegeben werden, als inadéiquat erlebt wird. Die Komplexitit
der Situation kann Fachpersonen dazu verleiten, sich hinter einem Fachjargon
zu verstecken, um ihre Emotionen kontrollieren zu kénnen oder die Mittei-
lungssituation méglichst schnell und zwischen Tiir und Angel hinter sich brin-
gen zu wollen.

Um diese fiir alle Beteiligten schwierige Situation zu verbessern, wurde sie
verschiedentlich analysiert, und es wurden Vorschlige beziehungsweise Leit-
fidenl4 erarbeitet. Wesentliche Aspekte sind der Zeitpunkt und die Art, wie,
von wem und wem die Diagnose Trisomie 21 mitgeteilt wird.

In einer schriftlichen Befragung!5 von Eltern von Sohnen und Tochtern mit
Down-Syndrom aller moglichen Altersgruppen wurden Fragen zu verschiede-
nen Themen gestellt (Decurtins/Engel-Wolf/Habermacher 1995). Ein Thema,
dem besondere Aufmerksamkeit geschenkt wurde, betrifft die Situation der
Diagnosemitteilung (ebenda, besonders Decurtins). Bei der Auswertung der
Fragebogen unterscheidet Decurtins zwei Altersgruppen (Gruppe 1: 174 Kin-
der mit Down-Syndrom von 0 bis 6 Jahren und Gruppe 2: 116 Erwachsene von
18 bis 36 Jahren). Diese Gruppierung erlaubt es, Unterschiedlichkeiten der Er-
fahrungen von Eltern mit S6hnen und Téchtern mit Down-Syndrom festzustel-
len.

Der Zeitpunkt der Diagnosemitteilung ist bei beiden Altersgruppen frith, das
heisst 85% der Eltern der kleinen Kinder (Gruppe 1) wurden innerhalb der ers-
ten Lebenswoche ihres Babys informiert, 77% der Eltern der Erwachsenen
(Gruppe 2). Es muss dabei unterschieden werden zwischen der Mitteilung eines
Verdachtes und jener der Diagnose: wihrend Eltern von kleinen Kindern zu-
niéchst vor allem (55%) mit einem Verdacht und weniger (39%) mit einer Dia-
gnose konfrontiert wurden, verhielt es sich bei den Eltern der Erwachsenen ge-
nau umgekehrt (Verdacht 16% und Diagnose 58%). Dies lisst darauf schlies-
sen, dass heute tendenziell eher als erstes ein Verdacht mitgeteilt wird, dem
dann (wohl nach den entsprechenden Untersuchungen) die Diagnose nachge-
schoben wird. De facto ist bereits der Verdacht eine Diagnose; er ldsst den El-
tern jedoch einen gewissen Zeitraum zum Hoffen (was méglicherweise als Er-

14 An dieser Stelle gehe ich darauf nicht weiter ein.

15 von Decurtins/Engel-Wolf/Habermacher (1995) wurde in der deutschsprachigen
Schweiz eine Elternbefragung durchgefiihrt. Der Fragebogen wurde im Friihjahr 1995 an
Eltern von Kindern mit Down-Syndrom versandt (mit Unterstiitzung der beiden Elternverei-
nigungen EDSA Schweiz und »Lebensfreude*). Es wurden 567 beantwortete Fragebogen
zuriickgeschickt, welche die Auskiinfte der Eltern (oder anderer enger Bezugspersonen) von
263 Tochtern und 301 Séhnen mit Down-Syndrom (bei zwei Fragebogen fehlt die Ge-
schlechtsangabe) enthalten.
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leichterung erlebt wird) und gleichzeitig auch zum Bangen (was sehr belastend
sein kann). Zugleich entlastet méglicherweise das Aussprechen eines Ver-
dachtes die Fachperson, indem sie nicht gleich ein ,,Urteil*“ abgeben muss.

Vermittelnde Fachpersonen sind hauptsichlich Arztinnen und Arzte, wobei
Decurtins eine Verinderung bei den Spezialisten feststellt: waren es frither vor
allem Gynikologinnen und Gynikologen, so sind es bei der Gruppe der kleinen
Kinder mehrheitlich Kinderérztinnen und -drzte. Fiir das Erleben der Diagno-
semitteilung ist es bedeutsam, ob beide Eltern gemeinsam informiert werden
oder ob nur ein Elternteil angesprochen wird. Hier ist eine Veridnderung der
Mitteilungspraxis festzustellen, indem bei der Gruppe der kleinen Kinder mehr
als der Hilfte (54%) der Eltern gemeinsam der Verdacht beziehungsweise die
Diagnose mitgeteilt wurde, wihrend in der Gruppe der Erwachsenen Miitter
sehr oft (46%) allein und lediglich ein knappes Viertel der Eltern (23%) ge-
meinsam informiert wurden. Die Zufriedenheit iiber die Art der Diagnosemit-
teilung ist denn auch ein klein wenig gestiegen (von 51% zufrieden in der
Gruppe 2 der Erwachsenen auf 57% zufrieden in der Gruppe 1 der kleinen
Kinder). Interessant ist nun die Aufschliisselung der Zufriedenheit!6: die am
meisten genannten Kategorien sind bei den Eltern der kleinen Kinder jene, die
den emotionalen Zugang betreffen (33% zufrieden, 17% unzufrieden). Demge-
geniiber sind bei den Eltern der Erwachsenen als Kategorien ebenfalls der
emotionale Zugang (20% zufrieden) und im Weiteren die Art der Information
(16% zufrieden) genannt. Allerdings ldsst sich noch ein weiterer Unterschied
feststellen, ndmlich: ,,In der ersten Gruppe wurden 106 Griinde flir Zufrieden-
heit und 82 fiir Unzufriedenheit angefiihrt (1,3 zu 1). Bei der zweiten Gruppe
ist das Verhiltnis genau umgekehrt, mit 28 Griinden fiir Zufriedenheit und 40
fiir Unzufriedenheit (1 zu 1,4) (Decurtins 1995, 154), wobei noch festzuhalten
ist, dass nur ein kleiner Teil der Gruppe 2 ihre (Un-)Zufriedenheit begriindete.
Aus diesen Ergebnissen wird die Wichtigkeit der Emotionalitét aus eiterlicher
Perspektive deutlich. Die Betrachtung von Zusammenhéngen ldsst Decurtins
(1995, 198) ausserdem feststellen, dass die Zufriedenheit signifikant héher ist,
wenn die Diagnose beiden Eltern gemeinsam, und nicht einem Elternteil allein,
mitgeteilt wurde. Von den allein informierten Miittern sind doppelt so viele un-
zufrieden wie zufrieden.

Fiir den Bewiltigungsprozess der Eltern ist es wesentlich, wie die Schadi-
gung genannt und welche Zukunftsperspektiven den Eltern fiir ibr Kind (und
damit fuir sich) im Rahmen der Diagnosemitteilung aufgezeigt werden. Auch
hierzu liegen aus der Befragung Resultate vor: In der Gruppe der kleinen Kin-
der wurden die Begriffe Trisomie 21 und Mongolismus mehrheitlich verwen-
det, wenig wurde von Down-Syndrom gesprochen; in der Gruppe der Erwach-
“senen werden die Begriffe Trisomie 21 und Down-Syndrom kaum verwendet,

16 Es wurden elf verschiedene Moglichkeiten unterschieden, nimlich je aufgeteilt in zufrie-
den und unzufrieden: Art der Information, emotionaler Zugang, Mitteilungsort, Mitteilungs-
zeitpunkt, Hilfsangebote sowie Mitteilung allein (nur mit unzufrieden konnotiert).
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hauptsichlich (71%) war von Mongolismus die Rede. Dies spiegelt m. E. wi-
der, dass auch bei medizinischem Fachpersonal der Begriffswandel geschieht;
noch ist aber zu hiufig von Mongolismus die Rede (etwas mehr als 20%), was
aber auch damit zusammenhéngen mag, dass Trisomie 21 und Down-Syndrom
wohl doch noch zu wenig bekannte und gelaufige Begriffe sind.

Beziiglich der Zukunftsperspektive fiir ihre Kinder schitzen die Eltern von
Kleinkindern (Gruppe 1), dass eine realistische Entwicklungsprognose gestellt
wurde (39%). Zudem wurden sie auf den positiven Charakter von Kindern mit
Down-Syndrom hingewiesen (17%) und auf Fordermoglichkeiten (16%) auf-
merksam gemacht. Dennoch fiihlte sich auch ein Teil der Eltern (18%) tiber die
Zukunft ihres Kindes zu wenig informiert. Die an die Eltern der Erwachsenen
(Gruppe 2) vermittelten Zukunftsperspektiven sehen anders aus: die meistge-
nannte Kategorie sind unrealistische Entwicklungsprognosen (40%), die sich
hauptséchlich auf die niedrige Lebenserwartung bezogen. Insgesamt erhielten
sie wenig Informationen (26% zu wenig) und wurden auch sehr spérlich iiber
die auch damals bereits vorhandenen Férderméglichkeiten informiert (7%). Der
Einbezug einer (Zukunfts-)Perspektive, der fiir die Eltern eine wichtige Hilfe in
der Auseinandersetzung mit ihrer neuen Lebenssituation sein kann, stellt sich in
den Erfahrungen der Diagnosemitteilung durch die befragten Eltern als etwas
verbessert dar. :

Insgesamt kann festgehalten werden, dass die Diagnosemitteilung sich ten-
denziell verbessert hat. Allerdings ist zu fragen, ob es nicht sinnvoll wire, die
Diagnosemitteilung auf mehrere Termine zu verteilen und auch andere Fach-
personen (der Sonderpidagogik etwa) mit beizuziehen, damit die Eltern von
Anfang an facettenreichere Vorstellungen davon bekommen, wie sich mit ei-
nem behinderten Kind das Leben gestalten lisst und damit sie sofort eine An-
laufstelle haben, an die sie sich auch weiterhin wenden kénnen.

Zur Pranataldiagnostikl?

Aus der Untersuchung von Decurtins/Engel-Wolf/Habermacher (1995) geht
hervor, dass bei der Gruppe der Erwachsenen in keinem Fall, in der Gruppe der
kleinen Kinder zweimal die Diagnose Trisomie 21 bereits vor der Geburt be-
kannt war. Die Prinataldiagnostik gewann in den letzten Jahren immer mehr an
Verbreitung und an Akzeptanz. Bereits 1992 stellte Meder (1992, 380) bei der
Untersuchung einer reprisentativen Stichprobe zum Reproduktionsverhalten in
der Schweiz fest, dass die Zustimmung zur pranatalen Diagnostik allgemein

17 Prénataldiagnostik: dazu gehéren verschiedene Verfahren. Im Zusammenhang mit Tri-
somie 21 interessieren jene Verfahren, die zu deren Diagnostizierung eingesetzt werden
xw.::«.:. Es sind dies insbesondere die Amniocentese und die Chorionzottenbiopsie. Andere,
nicht invasive Verfahren sind bislang zu wenig aussagekriftig (konnen also héchstens einen
Verdacht aufwerfen) und miissen mit einem invasiven Verfahren erginzt werden.
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sehr hoch ist: Minner der drei Sprachen!8 der Schweiz sowie Frauen der latei-
nischen Schweiz stimmen ihr zu 80% und mehr zu; deutschsprachige Frauen zu
72%. Die Zustimmung zum Abort nach Prinataldiagnostik ist bei weitgehend
gleicher Verteilung insgesamt noch etwas hoher. ]

Trotz der hohen Zustimmung zum Schwangerschaftsabbruch nach einem
positiven Befund, beispielsweise einer Trisomie 21, werden E:&.on ausgetra-
gen — im Falle der Elternbefragung waren dies zwei Familien. Wie m_mrm a:.uw
nun fiir die deutsche Schweiz aus? Zahlenméssige Informationen finden sich in
Publikationen von Genetikerinnen und Genetikern.19 In den Jahren 1971 bis
1988 wurden in der Schweiz 53177 prinataldiagnostische Untersuchungen
durchgefiihrt (Moser/Schibli, o. J.), von denen gut 60% altersindiziert waren,
das heisst die Miitter waren fiinfunddreissigjshrig oder #lter. 29% pranataldia-
gnostischer Untersuchungen wurden auf Wunsch der Miitter a:_.owmaag..r und
die restlichen 11% wurden aufgrund genetischer Risiken oder gynikologischer
Indikation durchgefiihrt. Die aufgrund des Alters der Mitter durchgefiihrten
Untersuchungen ergaben bei knapp 2% dieser Miitter pathologische ma?:aw,
wobei bei genau der Hiilfte eine Trisomie 21 festgestellt wurde. Dariiber, ob die
Schwangerschaft zu Ende gefithrt wurde, finden sich lediglich Angaben zu den
,leichteren Fillen“20; Trisomie 21 wird als ,relativ schwerer Fall“ eingeordnet,
und dazu werden keine Zahlen genannt.

Binkert/Mutter/Schinzel (0. J.) sind der Frage nachgegangen, ob die vorge-
burtliche Diagnostik die Haufigkeit von Neugeborenen mit Down-Syndrom
beeinflusse. Sie sammelten Daten von 1992 bis 1996 in der Ostschweiz. Nach
1985 wurde zunehmend auch bei unter finfunddreissigjdhrigen Frauen préna-
taldiagnostisch Trisomie 21 festgestellt. Die Haufigkeit der seit Swm. gebore-
nen Kinder mit Down-Syndrom blieb konstant, obwohl in der Periode von
1992 bis 1996 rund ein Drittel aller ,Fille* nicht zur Welt kam, und zwar auf-
grund eines Schwangerschaftsabbruches nach Prinataldiagnose.2! Als Ursache
sehen die Autoren eine Rechtsverschiebung der Miitter bei der Geburt, das
heisst die Tatsache, dass das mittlere Gebiralter in den Jahren 1980 bis 1996
von sechsundzwanzig auf dreissig Jahre stieg.

18 Es wurden keine ritoromanischen Fragebogen versandt, daher liegen Antworten je aus
dem deutsch-, franzosisch- und italienischsprachigen Teil der Schweiz vor.

19 Meine Informationen hierzu bezog ich weitgehend aus dem Internet.

20 Dazu werden beispielsweise gonosomale Aneuploidien gerechnet, wie etwa XXY oder
XYY. .

21 yon allen prénatal diagnostizierten Fillen“ entschieden sich 92% fiir einen morimn..mm_..
schaftsabbruch, 5,5% trugen die Schwangerschaft aus und bei 2,5% kam es aus verschiede-
nen Griinden zu einem intrauterinen Fruchttod oder einer Totgeburt.
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Achermann/Addor/Schinzel (2000) publizierten Ergebnisse aus der EURO-
CAT-Swudie?2, die sich auf den Kanton Ziirich von 1988 bis 1997 beziehen. In
diesen 10 Jahren wurde in 197 ,Fillen* Trisomie 21 diagnostiziert, davon mehr
als die Hilfte (53%) bereits prinatal. Von diesen vorgeburtlich vorgefundenen
»Fallen* wurden 84% der Schwangerschaften mit Aborten beendet, 10% der
Kinder ausgetragen, 6% fiihrten zu Spontanaborten oder Totgeburten. In Bezug
auf das Alter der Miitter (die ein Kind mit Trisomie 21 erwarteten) stellen die
Autoren fest, dass lediglich 23% fiinfunddreissigjdhrig oder &lter waren und
dass die 77% der jiingeren Frauen eigentlich nicht zur Risikogruppe gehorten.

Diese verschiedenen Untersuchungen lassen sich eigentlich nicht direkt mitein-
ander vergleichen, da die Bezugsgrossen (Zeitrdume, geographische Riume,
Stichprobengrossen) unterschiedlich sind. Dennoch kénnen Tendenzen heraus-
gelesen werden: Das Gebiralter der Frauen steigt; zunehmend wird auch bei
unter fiinfunddreissigjdhrigen Frauen Prinataldiagnostik durchgefiihrt. Die
Hiufigkeit des Down-Syndroms hat sich seit 1985 nicht veréndert. Die Abtrei-
U:=mwmun=ona nach einem positiven Befund ist hoch, konnte aber tendenziell sin-
ken. .

Es konnte sein — so eine Vermutung zur letztgenannten Tendenz —, dass
Frauen, die im reiferen Alter Kinder haben24, sich diese Kinder wiinschen und
sie so bekommen wollen, wie sie sind. Wenn sie prinataldiagnostische Unter-
suchungen beanspruchen, dann deshalb, weil sie sich auf das Leben mit ihrem
(behinderten) Kind vorbereiten wollen.

Was fiir die Schweiz sich moglicherweise erst abzuzeichnen beginnt, scheint
in den USA bereits feststellbar zu werden: Peter C. Meyer (2000) zitiert ameri-
kanische Studien und folgert: ,,1996 gaben weniger Befragte als 1990 an, nichts
Uber prénatale genetische Diagnosen zu wissen, und signifikant mehr Befragte
sagten, sie wiirden keine Abtreibungen durchfiihren; falls der prinatale Test
einen genetischen Defekt beim Fotus zeigen wiirde.” (Meyer 2000, 36) Auch
aus einer andern amerikanischen Studie geht hervor, dass seit 1993 die Abtrei-
bungen von Féten mit Down-Syndrom abgenommen hitten (ebenda).

Meines Wissens wurden solche Studien in der Schweiz (noch) nicht durch-
gefiihrt. Es wire indes aus sonderpiddagogischer Sicht h6chst interessant, nicht
nur Zahlenmaterial zu kennen, sondern Hintergriinde der getroffenen Entschei-
dungen zu erfahren. Also einmal zu erforschen, aus welchen Griinden (Be-
firchtungen, Angsten beispielsweise) werdende Miitter nach einem prinatal-
diagnostischen Befund die Schwangerschaft abbrechen. Oder auf die weit in-

22 pie europaweite Studie hat die Aufgabe, ,,die Haufigkeit angeborener Fehlbildungen zu
erfassen, um Unterschiede, die auf exogene Einfliisse zuriickgehen konnten, feststellen zu
konnen.“ (ebd., 1326)

23 Wie bereits erwihnt: 92% Abortrate in den Jahren 1971 bis 1988 und 84% in jenen von
1988 bis 1997.

24 Dies scheint der Fall zu sein, wie das steigende Alter gebdrender Frauen zeigt.
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teressanteren Fragen Antworten zu suchen: Was bewegt schwangere Frauen
dazu, ihr Kind, bei dem eine Trisomie 21 festgestellt wurde, auszutragen und
zur Welt zu bringen? Welche Bedeutung hat ein Kind mit Down-Syndrom fiir
seine Familie und wie beeinflusst es die weitere Familienplanung? Welche Ein-
stellungen haben Miitter, die bereits Kinder mit Down-Syndrom haben, zur
Prénataldiagnostik? .

Solche Themen scheinen nicht nur Sonderpidagoginnen zu interessieren,
sondern werden auch in den Medien immer wieder aufgegriffen.25 Fiir das Jahr
2001 finden sich auf der Homepage der EDSA (siehe Fussnote 8) Pressebe-
richte zum Thema Down-Syndrom, die unter anderem diese Thematik des Um-
ganges mit Ergebnissen der Prinataldiagnostik beinhalten.”® ,,Warten auf Céli-
ne* (Bamert 2001) gibt das Portrait einer Familie wieder, bei deren viertem
Kind im Rahmen der Prénataldiagnostik als Routine (zu Beginn der Schwan-
gerschaft lebte die Familie in Frankreich) eine Trisomie 21 festgestellt wurde.
,,Der Gedanke an eine Abtreibung war unertriglich, und ich wiirde mein Leben
lang daran leiden®, sagte die werdende Mutter, die zum Zeitpunkt der Ent-
scheidung das Strampeln des Kindes bereits in sich gespiirt hatte. Das Wissen
um die Behinderung ihres Mitgliedes hat die Familie dazu gefiihrt, sich seelisch
auf das Baby einzustellen und die nétigen Massnahmen zu treffen. Allerdings
erlebte die Familie auch unterschiedliche Reaktionen Aussenstehender, Unver-
stdndnis etwa und Ignoranz, was sie schmerzte.

Einer etwas anderen Frage ging Marianne Fehr (2001) nach, die wissen
wollte, was es fir Eltern heisst, ein Kind mit einer Trisomie 21 zu haben. In
ihren Recherchen befragte sie Miitter von Kindern auch danach, wie sie sich
zur Prinataldiagnostik stellen. Es zeigten sich verschiedene Reaktionen: sie
wiirde keine invasive Diagnostik machen, meinte eine Mutter, weil sie sich eine
Entscheidung dartiber, wer leben soll und wer nicht; nicht anmassen wolle. Ei-
ne andere sagte, sie hitte ein schlechtes Gewissen gegeniiber ihrer Tochter (mit
Down-Syndrom), da sie ihr signalisieren wiirde, so wie sie sei, hitte sie sie
nicht gewollt. Eine dritte Mutter eines Sohnes mit Down-Syndrom plagte sich
seit Jahren damit und verzichtete bislang auf eine weitere Schwangerschaft.

Diese verschiedenen Presseberichte versuchen, die Situation von betroffe-
nen Familien zu beschreiben und dies in einer Art und Weise, die zwar nicht
beschénigt, aber dennoch Partei ergreift fiir die Kinder mit Down-Syndrom
(und ihre Familien, die sich flir sie entschieden haben).

25 Verhindertes behindertes Leben® titelte Martin Lehmann (1996) beispielsweise seine
sorgfiltige und ausgedehnte Recherche, in der er den Fragen nachging, ob Menschen mit
Trisomie 21 tatsichlich aussterben, wie es um die Angebote wihrend der Schwangerschaft
stehe und wie es letztlich mit den Einstellungen gegeniiber behinderten Menschen (der post-
natalen Solidaritit) bestellt sei.

26 Die EDSA gibt auch ein Bulletin heraus: ,aktuell 21, Die Nummer 1, 2001 ist dem
Thema ,,Prinatale Diagnostik* gewidmet.
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Auch fiir die Heilpédagogik ist es hochst relevant und lehrreich, nicht nur zu
erfragen, welche Entscheidungen getroffen wurden, sondern aus welchen Be-
weggriinden sie so und nicht anders gefillt wurden. Dies zu erforschen erfor-
dert indes ein behutsames und bedachtsames (methodisches) Vorgehen. Denn
Inhalte solcher Befragungen betreffen das eigene Erleben, die Bedeutsamkeit
personlicher, existenzieller und daher sehr schwieriger Entscheidungssituatio-
nen und damit auch sehr intime und persénliche Bereiche.

Vier Familien, alle mit einem Sohn mit Down-Syndrom verschiedenen Al-
ters, waren bereit, verschiedene Fragen zu ihrer Familie, zu ihrer Einstellung
gegeniiber ihren behinderten S6hnen und zum Themenkomplex der Prinatal-
diagnostik zu beantworten, die ihnen von zwei Studentinnen gestellt wurden
(Beer/Krduchi 2001). In den ausfiihrlichen Interviews war fiir die befragten
Miitter (und teilweise Viter) viel Raum vorgesehen, um ihre Erzihlung per-
sonlich zu gestalten. Die Auswertung der Interviews zeigt, dass jede Familie
ihre individuellen Hintergriinde, wurzelnd in den Lebensgeschichten der Mit-
glieder, ihre eigenen Ressourcen und ihre persénlichen Formen der Auseinan-
dersetzung und Bewiltigung finden muss und auch gefunden hat. Die Autorin-
nen setzten drei Schwerpunkte, nach denen sie die Inhalte der Interviews ord-
neten: es sind dies die Situation der Diagnosemitteilung, Einstellungen gegen-
ber behinderten Menschen und besonders gegeniiber ihrem Sohn mit Down-
Syndrom sowie Fragen rund um eine weitere Schwangerschaft. Zum ersten Be-
reich sei nur kurz festgehalten, dass die Diagnosemitteilung von den Familien
unterschiedlich erlebt wurde, was die oben gemachten Feststellungen zu dieser
Situation bestitigt. Fiir alle Familien war die Diagnose ein schwerer Einbruch,
der von allen, auf ihre Weise, verarbeitet wurde. Die Art, wie sie ihre neue Si-
tuation und den Alltag bewiltigen konnten, war geprigt von den eigenen Ein-
stellungen und Erfahrungen mit behinderten Menschen, die natiirlich unter-
schiedlich waren. Besonders jene Familien, die wenig Kontakte zu und Erfah-
rungen mit behinderten Menschen hatten, 4nderten sich beziiglich ihres Wert-
systems. Auch die Reaktionen der Umwelt auf das Kind mit Down-Syndrom
beeinflussten die Bewiltigung. Alle Familien erlebten &mmwomam:o: verschie-
denste — negative (Vorwiirfe, Riickzug, Unverstindnis) und positive (Empathie,
Kontaktaufnahme, Hilfsangebote) — Reaktionen.

Keine der befragten Frauen liess bei der Schwangerschaft mit ihrem Kind
mit Down-Syndrom eine invasive prénataldiagnostische Untersuchung machen.
Aus weltanschaulichen oder im eigenen Wertsystem verankerten Uberlegungen
hitte auch keine der Miitter eine Abtreibung vornehmen wollen. In Bezug auf
ein weiteres Kind reagierten die Miitter unterschiedlich: Drei Miitter gebaren
nach ihrem Sohn mit Down-Syndrom noch ein oder zwei weitere Kinder, wo-
c.mm sie keine invasive Prinataldiagnostik beanspruchten, eine Mutter sah von
einer weiteren Schwangerschaft ab, um sich der schwierigen Entscheidung ent-
ziehen zu konnen. Sie argumentiert dabei dhnlich wie eine in den Pressebe-
richten zitierte Mutter, dass sie ihrem Sohn nach einem Test nicht mehr ins Ge-
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sicht schauen konnte —, dass sie sich jedoch nicht imstande fithlen wiirde, ein
zweites behindertes Kind aufzuziehen.

Eine weitere Palette unterschiedlicher authentischer Stimmen findet sich in
einem — ebenfalls in der Schweiz entstandenen — Buch (Dietschi 1998), das u.a.
Informationen zu prénataldiagnostischen Verfahren gibt, die durchsetzt sind
von personlichen Beitridgen betroffener Eltern und Fachpersonen, die mit der
Prinataldiagnostik zu tun haben.

Untersuchungen, die Auskiinfte auf der Faktenebene geben, also Héaufigkeiten
von Prinataldiagnostik, von Aborten, Alter der Miitter usw., verwenden grosse
Stichproben. Um Fragen danach, welche Bedeutung es fiir eine von einem ,,po-
sitiven Befund“ betroffene Frau hat, dass sie die Entscheidung fillen muss, ob
sie ihr Kind austrégt oder nicht, und wie sie mit den Konsequenzen27 umgeht,
zu beantworten, sind qualitative Methoden geeignet. Die Ebene der Bedeut-
samkeit ist an die einzelnen Personen mit ihrer individuellen Lebensgeschichte
und in ihrem sozialen Kontext gebunden und kann nur daraus heraus verstan-
den werden. Ergebnisse solcher Untersuchungen sind weniger eindeutig und
nicht verallgemeinerbar, und es lassen sich keine direkten Folgerungen ablei-
ten. :
Zum einen haben sie fur die Sonderpiadagogik dennoch einen hohen Wert,
weil aus ihnen die Vielfiltigkeit menschlichen Lebens28 deutlich wird und
standardisiertes und normiertes Vorgehen von vornherein fragwiirdig machen.
Zum andern konnen Einstellungen gegeniiber Menschen nicht vor allem durch
(faktische) Informationen verdndert werden. Nachhaltiger verbessert werden
sie durch direkte Kontakte (Kontakthypothese, siehe hierzu zum Beispiel
Cloerkes 2001); die Farbigkeit eines (Einzel-)Portraits oder einer Reportage —
vorausgesetzt, sie sind sorgfiltig und respektvoll gemacht — in einem Massen-
medium kommen einem Kontakt naher als verallgemeinernde Berichte.

Anerkennung und Integration

Anerkennung und Integration sind im Grunde genommen nur zusammen zu
sehen. Wenn ich nun danach frage, wie es darum in der Schweiz bestellt ist, so
liegt mir — in Bezug auf Menschen mit Down-Syndrom - viel weniger Material
vor als zur Thematik der Diagnose Down-Syndrom. .

27 Wihrend die Situation von Miittern, die ihre behinderten Kinder zur Welt bringen, sehr
viel besser bekannt und erforscht ist, gibt es sehr viel weniger ,,Material* (Untersuchungen,
Biicher, Presseberichte) dazu, wie Frauen mit einem Abort, der ja im Falle einer Trisomie 21
eine kiinstlich eingeleitete Geburt bedeutet, fertig werden.

28 Siehe das skizzierte Verstindnis vom Menschen als einem interaktiven, auf Vielfalt an-
gewiesenen Wesen.

104

Integration ist in der Heilpiddagogik ein umfassender Begriff, der zugleich
als Ziel- und Prozessbegriff verwendet wird. Orte der Integration fiir Kinder
und Erwachsene mit Down-Syndrom sind zum einen ihre Familien und zum
andern (in der Schweiz) die institutionellen Angebote.

Zur schulischen Integration
Ich m:mmmo hier kurz eine Form der Integration auf, namlich die schulische. Im-
mer c,:wamm versuchen Eltern, ihre Kinder mit Down-Syndrom ins Regelschul-
system zu integrieren, und bislang gibt es in der Schweiz vorwiegend Einzel-
projekte, jedoch kaum Modelle29, die rechtlich eingefordert werden kénnen.
Mitschuldig an dieser ungiinstigen Situation ist wohl, dass in der Schweiz die
Schulhoheit bei den Kantonen liegt, die Invalidenversicherung (die die Schu-
lung und Berufsausbildung behinderter Menschen finanziert) jedoch auf Bun-
desebene organisiert ist. :
Recherchen im Internet30 zur Situation in der Schweiz und meine Gespriche
mit betroffenen Eltern machen deutlich, wie schwierig, umsténdlich und krifte-
zehrend es ist, eine angepasste Schulform fiir das eigene Kind zu finden.

.Um@om ist als wichtiger Umstand mit zu bedenken, dass es sich bei Kindern
mit Down-Syndrom nicht um eine homogene Gruppe handelt, sondern um ein
sehr breites Spektrum, was ihre Fihigkeiten und Maéglichkeiten beziehungswei-
se auch was ihre zusitzlichen Schidigungen betrifft. Daher kann nicht fiir alle
dieselbe schulische Lésung die adéquate sein, vielmehr sind verschiedene

- Faktoren zu beriicksichtigen, und getroffene Entscheidungen (zum Beispiel fiir

eine Integration in die Regelschule oder fiir den Besuch einer Sonderschule)
diirfen nicht endgiiltig sein, sondern miissen immer wieder Verédnderungen zur
Verbesserung der Situation erlauben:. .

Mittlerweile gibt es einige individuelle Integrationsprojekte von Kindern mit
Down-Syndrom.31 Falls diese iiber einen gewissen Zeitraum gelingen sollen,
Smm.mou gewisse Bedingungen erfiillt sein. Dabei scheint mir aber, dass diese
Bedingungen zu wenig von den Bediirfnissen des Kindes, sondern viel mehr
von der Institution Schule ausgehen. So miissen Kinder bestimmten Anforde-

29 Damit meine ich keine Modelle, die iiberall genau gleich und standardisiert iibernommen
werden ::.”._mmo:, sondern Strukturen, welche es ermoglichen, dass Kinder mit Down-
Syndrom die Unterstiitzung bekommen, die sie benétigen, ohne dass die Eltern stindig dafiir
kdmpfen miissen. :

.uo Unter anderem finden sich auf der Homepage der EDSA Berichte iiber Integrationspro-
jekte. http://www.edsa.ch/ [Stand 30. August 2001]

31 In einer Di i i .
plomarbeit wurde das Thema der schulischen Integration aufgegri
L 0 A 1 gegriffen und eher
mo.NE_vmammom_mor bearbeitet, das heijsst anhand einer Einzelfallanalyse die Situation eines
Kindes mit Uo@:.mv:.—&.oa in seinem sozialen und schulischen Kontext beschrieben, basie-
rend auf Interviews mit verschiedenen beteiligten Personen (Hostettler 2000). |
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rungskriterien32 geniigen und ihre Eltern sehr oft Zusatzleistungen erbringen,
damit die Integration erfolgen kann. Sobald diese Anforderungskriterien nicht
erfiillt werden konnen, steht die Integration als solche zur Diskussion. Dies be-
deutet jedoch — genau besehen —, dass die Kinder immer wieder in Frage ge-
stellt werden (reicht es noch fiir Integration oder muss jetzt separiert werden?)
und zumeist irgendwann, wenn die Schere zu weit auseinander geht (das heisst,
wenn der schulische Entwicklungsstand des Kindes mit Down-Syndrom mit
jenem der Gleichaltrigen verglichen zu weit zuriick ist), ein Wechsel in eine
Heilpadagogische Schule vorgenommen werden muss. Diese Situation ist
schwierig fiir die Identititsentwicklung beziehungsweise fiir den Aufbau des
Selbstwertgefiihls. . :

Wird insbesondere der Aufbau eines Selbstkonzeptes und eines Selbstwert-
gefiihls als wesentliche Zielsetzung der Schulzeit erachtet, stellt sich die Frage
danach, ob ein Kind in eine Sonderschule oder in die Regelschule gehen soll,
nochmals neu. Beides hat Vor- und Nachteile: fur die Regelschule spricht, dass
Kinder mit Down-Syndrom dort sehr viel Anregungen bekommen kdnnen; da-
gegen, dass sie, je dlter sie werden, desto stirker spiiren, dass sie anders sind
als die Gleichaltrigen und in vielem nicht mithalten kdnnen. Fiir die Sonder-
schule spricht, dass Kinder mit Down-Syndrom die Erfahrung machen, dass
auch andere Kinder ahnliche Schwierigkeiten haben wie sie; dagegen, dass sie
oftmals wenig gefordert und von vornherein an den Rand der Gesellschaft ge-
schoben sind. Diese — zugegeben plakativen — Vor- und Nachteile sollen vor
allem zeigen, dass es keine fiir alle stimmigen Losungen gibt und geben kann.

Diese Diskussion wird nicht nur von Fachpersonen, sondern auch von Eltern
kontrovers gefiihrt. Gerade dadurch, dass das Entwicklungsspektrum von Kin-
dern mit Down-Syndrom sehr gross ist, sind die Schulungsmdglichkeiten un-
terschiedlich. Fiir Familien mit stirker behinderten (auch mehrfachbehinderten)
Kindemn, ist der Druck durch andere Eltern, deren Kind mit Down-Syndrom
erfolgreich diese und jene Fihigkeit erwirbt, oft enorm gross. Denn diese Fa-
milien stehen nicht nur unter der allgemeinen gesellschaftlichen Erwartung, ihr
Kind optimal zu fordern, sondern zusitzlich unter der Konkurrenz von vorder-
griindig Gleichbetroffenen, die mit ihren Férderbemiihungen ein :vwmwonm.m Er-
gebnis“ erreichen. Schulische Integration kann so unter der Hand zu einem
Prestigezeichen werden.

Ehrungen und Auszeichnungen

Erwachsene Menschen mit Down-Syndrom sind dieser Ambivalenz von Inte-
gration als Maximalziel und individueller Adiquatheit eines mswaﬁc:ozm:m:
Angebotes vermutlich weniger ausgesetzt, da integrative Angebote ohnehin
kaum vorkommen. Allerdings liegen fur die Schweiz keine Zahlen dariiber vor,

32 Beispielsweise sind eine gewisse Leistungsfahigkeit, eine gewisse Selbstindigkeit Ea
eine gewisse soziale Angepasstheit erforderlich; ,,gewisse® meint hier, dass das Mass dabei
nicht genau festgelegt ist.
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wo Erwachsene mit Down-Syndrom leben. Uber ihre Wohnsituation ldsst sich
iiber Institutionen einiges erfahren. Eine Befragung von Wohnheimen in der
deutschsprachigen Schweiz (Schaller/Schwegler 1998) zeigte, dass unter den
dort lebenden Menschen mit geistiger Behinderung ein Anteil von 18,7% (406)
Erwachsenen mit Down-Syndrom leben; ein dhnlicher Anteil (21,1%) fand sich
in der Westschweiz (Lambert, zitiert in Jeltsch-Schudel 1999, 54). Dabei bleibt
offen, wie viele Erwachsene noch zuhause oder anderswo leben — beispielswei-
se in Kleininstitutionen oder Psychiatrischen Kliniken. Das heisst, iiber Er-
wachsene mit Down-Syndrom ist wenig bekannt. .

Es ldsst sich indes beobachten, dass in der Kunstszene Erwachsene mit
Down-Syndrom von sich reden machen. Besonders als Schauspieler in Filmen
oder Theatern werden sie bekannt und geehrt. Bekannt sind etwa Spielfilme
wie der franzgsisch-belgische Film ,,Le Huitieme Jour* oder der deutsche Film
»Mein Bruder, der Idiot“, in denen je eine Hauptrolle durch einen jungen Mann
mit Down-Syndrom besetzt ist.33 Daneben gibt es auch eine Reihe von Doku-
mentarfilmen oder dokumentarischen Filmen, in denen Menschen mit Down-
Syndrom zu sehen sind. Zu letzteren gehéren der Film von Christian Polster
(,,Mein Boss bin ich* 2001) aus Osterreich, der halb Spielfilm, halb Dokumen-
tarfilm, alltdgliche Situationen zeigt und zu einem Drehbuch verkniipft. Der
Regisseur Niki List hatte mit demselben jungen Mann bereits frither zwei Filme
gedreht (,,Mama lustig* 1983 und ,,Muss Denken* 1992), die ebenfalls grosse
Beachtung fanden. In der Schweiz entstand dieses Jahr ein Dokumentarfilm:
Helen und Phillip, der Film zweier Geschwister, die beide auf der Suche nach
einem Platz in der Gesellschaft sind. Helen hat ein Down-Syndrom.

Nicht nur in Filmen, sondern auch im Theater sind Schauspielerinnen und
Schauspieler mit Down-Syndrom zu sehen. Das Theater HORA findet in der
Schweiz grosse Beachtung, Seine Ziele sind folgendermassen beschrieben34:
»,Geistig behinderte* Menschen verfligen tiber Stirken und Fahigkeiten, durch
die sie gerade in kiinstlerischer Hinsicht einen kompetenten, gesellschaftlichen
und kulturellen Beitrag leisten konnen. Die Arbeit des Vereins Theater HORA
stellt die kiinstlerische und kreative Férderung der oft aussergewdhnlichen Fi-
higkeiten ,geistig behinderter* Menschen ins Zentrum. Die gezielte und profes-
sionell begleitete Forderung schauspielerischer, musischer oder bildnerisch-
gestalterischer Talente dieser Menschen hilft ihnen, ihre Personlichkeit zu fin-
den.”

Ahnliche Beachtung finden die musikalischen Formationen wie die ,,Regie-
rung* oder die ,,Anderen®. Letztere schreiben iiber ihre Band33: , Ihre Auftritte
waren schrill, verspielt, explosiv — und erfolgreich. Ganz klar, die Ausstrahlung
der Band verringerte Beriihrungséngste zwischen Nichtbehinderten und Behin-

33 In . Das fremde Kind“ spielt ein elfjahriger Junge mit Down-Syndrom aus Deutschland
eine Hauptrolle.

34 Auf der website: www.hora.ch
35 Auf der website: www.andere.ch
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derten. Was daraus entstand, war die Lust auf Begegnungen der ungewohnten
Art.“

Aus den zitierten Texten geht dhnliches hervor: Menschen mit geistiger wm-
hinderung werden als kompetent erlebt und als fihig, einen wmnm:ma.morm: wm._-
trag zu leisten, in unserer Gesellschaft die Berithrungséngste zu verringern, n.:n
eigene Personlichkeit zu finden. Diese Leistungen der Gruppen oder @2 ein-
zelnen Kiinstler (auch in den Filmen) sind genauso bewundernswert wie Leis-
tungen nichtbehinderter Kiinstler und verdienen auch dieselbe >59.._82.E=m.

Dennoch bleibt ein Rest von Unbehagen, denn diese Fihigkeiten, als
menschliche verstanden, miisste man ja eigentlich nicht so hervorheben. Wer-
den sie es nur, weil es um Menschen mit Behinderungen geht? Die in den oben
zitierten Texten genannten Fihigkeiten werden gewissermassen als Nww_m.mnch-
gen und nicht vor allem als Ausdruck der eigenen N::mﬁ. und Personlichkeit
gesehen. Damit wird deutlich, dass nicht nur die Produktion von Kunst, son-
dern auch weitere Zwecke verfolgt werden. Nichtbehinderte Kiinstler mégen
dieselben Ziele anstreben, tun dies aber gewiss implizit, und kaum je werden
sie sie in dieser Weise formulieren.

Zum einen wird offensichtlich gerade das, was an geistig behinderten .ZQ.T
schen als anders, vielleicht als fremd oder eben ,,schrig” erlebt wird, in die
Kunstproduktion einbezogen und fiir sie fruchtbar mﬁ.:morﬁ ?\Wm nicht <9.<<a.1,.
lich ist). Zum andern sind es die besonderen Fahigkeiten — PQmE.smmz mo_m:or
auch -, die es Menschen mit Down-Syndrom iiberhaupt erméglichen, mitzu-
machen, sich am Erfolg zu beteiligen, anerkannt (und integriert?) zu Ew&mu.

Diese kritischen Bemerkungen zielen keineswegs darauf ab, die kiinst-
lerischen Leistungen der Schauspieler und Musikerinnen zu schmilern, sondern
weisen vielmehr darauf hin, dass, wer behindert ist, letztlich nur dann .\.w:aﬁ-
kennung findet und akzeptiert wird, wenn er eine besondere Leistung erbringen
kann.

Kritische Reflexion der Rolle der Sonderpidagogik

Die Feststellung, dass positive Reaktionen und Anerkennungen letztlich auf
besonderen Leistungen basieren, gilt nicht nur fiir die :Omwa:mormmwm mwsama
genauso fiir die Sonder- und Heilpiddagogik. Auch diese befindet sich im an-
fanglich beschriebenen Spannungsfeld von Auszeichnung und Abtreibung,
wenn auch vielleicht weniger offensichtlich.

An folgenden Uberlegungen mochte ich dies deutlich Bmormzu. .

Auch in der heil- und sonderpidagogischen Arbeit wird letztlich Leistung36
anvisiert, aber dariiber wird kaum gesprochen. Leistung als Begriff ist verpont,

36 1ch méchte an dieser Stelle klarstellen, dass ich keineswegs gegen .@:mmio.wwozov Leis-
tungen bin. Allerdings miissen diese bewusst angestrebt beziehungsweise als Zielsetzungen
offengelegt werden.
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andere Werte, die mehr im sozialen Bereich liegen, werden stirker gewichtet.
Dies zeigt sich etwa darin, dass vordergriindig keine Leistungen erwartet wer-
den von Kindern oder Erwachsenen mit geistiger Behinderung und dass For-
der- und Erziehungsziele modifiziert und vorsichtig formuliert werden. Dies
kann soweit gehen, dass Kinder mit geistiger Behinderung ,,lernzielbefreit*
sind. Eine genauere Betrachtung der Sachverhalte zeigt jedoch, dass gerade
dieses Ausblenden von Leistungsdenken verschleiert, dass an behinderte Kin-
der hdchste Leistungsanforderungen gestellt werden: sie miissen sich anpassen
an Kommunikationsformen, die sie kaum verstehen und an eine Welt, deren
Strukturen sie wenig durchschauen kénnen. Sie miissen sich so verhalten ler-
nen, dass sie ,leicht handhabbar* sind, das heisst, nicht zu viel Arbeit geben.
- Sie miissen Fortschritte machen in einem Tempo, das von Fachpersonen wahr-
genommen werden kann, und in einer Richtung, die die Fachperson letztlich
vorgibt. Wenn sie diesen Leistungsanforderungen nicht geniigen konnen, sich
etwa nicht (mehr) weiterentwickeln oder bereits erworbene Fahigkeiten und
Fertigkeiten verlieren, oder wenn sie eigene, vielleicht fiir die Fachpersonen
nicht so leicht verstiindliche oder akzeptable Verhaltensweisen — als Ausdruck
ihrer Subjektivitit — entwickeln, dann ist dies fiir Fachpersonen schwierig zu
ertragen, weil ihnen ihre eigenen (fachliche) Unfahigkeiten und Unvollkom-
menheiten vor Augen gefiihrt werden.

Auch in der heil- und sonderpidagogischen Arbeit werden Ausgrenzungen
vorgenommen. Um in den Genuss von Angeboten zu kommen, miissen Kinder
und Erwachsene mit Behinderungen zumeist gewisse Anforderungen erfiillen.
Angepasste und in Bezug auf ihren Entwicklungsstand méglichst dhnliche
Menschen kénnen in homogenen (Lern-)Gruppen zusammengefasst werden.
Wer nicht in eine Gruppe passt beziehungsweise sich einpasst, sein Anderssein
ausagiert und auf seine marginale Position womdglich noch reagiert, wird
»Sschwer tragbar“. Die Ohnmacht der Fachpersonen gegeniiber Menschen, die
sie nicht verstehen kénnen und die nicht spuren, wird zur Ablehnung und fiihrt
zur Aussonderung (zum Beispiel im Sinne einer Umplatzierung).

Auch Sonderpidagoginnen und Heilpadagogen tun sich schwer damit,
menschliche Verschiedenheiten und Vielfalt in der Art und Weise, das Leben
gestalten zu wollen, zu respektieren.

Was konnen Heilpddagoginnen und Sonderpddagogen zur Verbesserung des
Menschen leisten? Die Situation fiir ihre Arbeit stellt sich komplexer dar als
vor zehn Jahren, zur Zeit der Erscheinung des Bandes ,,Ethik, Genetik, Behin-
derung®, was schon aus dem Titel ersichtlich wird: Damals versuchten wir die
Situation zu analysieren und kritisch zu reflektieren, heute stehen wir stirker
vor Tatsachen und vor komplexeren Zusammenhingen, die wir nicht beeinflus-
sen kénnen. Dies kann Ohnmachtsgefithle auslésen und uns nach dem Sinn un-
serer Arbeit fragen lassen.

Dennoch meine ich, dass wir Spielrdume haben: Unsere Frage lautet nicht,
wie wir den Menschen verbessern konnen, sondern was wir zur Verbesserung

109



der Situation einzelner Menschen beitragen konnen. Auf der Basis der Aner-
kennung der eigenen Aktivitit in der Interaktion mit anderen Menschen, der
gegenseitigen Respektierung eigenen Willens und eigener Bediirfnisse und der
Beriicksichtigung jeglicher Verschiedenheit der Menschen konnen wir Wege
finden, die zu einer Verbesserung der menschlichen Situation, zu einer gegen-
seitigen Solidaritét filhren kdnnen. .
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