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Ambivalente Emotionen —
Perspektiven von Eltern

In diesem Beitrag wird zunichst das gesellschaftliche Umfeld fiir das Leben von Fa-
milien mit behinderten Kindern dargestellt, im Anschluss werden die unterschied-
lichen Perspektiven auf Behinderung, das Leben mit einem behinderten Kind und
die Anerkennung der eigenen Elternperspektive mit daraus resultierenden ambiva-
lenten Emotionen beleuchtet. In einem zweiten Schritt werden die Anforderungen
der Elternrolle im Allgemeinen und insbesondere bei Behinderung eines Kindes an-
gesprochen, dazu gehort auch, wie mit Prinataldiagnostik das Thema Behinderung
in der Schwangerschaft in den Blick genommen wird und welche Gefiihle damit
verkniipft sind. Schlieflich endet der Beitrag mit der Darstellung des Lebens mit
einem Kind mit Behinderung und damit verkniipften ambivalenten Emotionen.

1 Gesellschaftliche Entwicklungen

In den letzten Jahrzehnten haben sich fiir Menschen mit Behinderung in Deutsch-
land deutliche rechtliche Verinderungen ergeben: Das Sozialgesetzbuch IX hat 2001
die Rehabilitation behinderter Menschen mit Teilhabe und Selbstbestimmung in
den Vordergrund gestellt und auf die Internationale Classification of Functioning
aus dem gleichen Jahr verwiesen (vgl. Dusel o.].). Mit diesem Paradigmenwech-
sel wurde das defizitorientierte Modell von Behinderung zumindest im rechtlichen
Rahmen teilweise iiberwunden und das Phinomen Behinderung um die Bedeu-
tung von Kontextfaktoren erginzt. Damit war erstmals spiirbar, dass es keine Auf-
gabe der Fiirsorge ist, einem Menschen mit Behinderung bestimmte Leistungen
zukommen zu lassen, sondern eine Frage der Gleichstellung in der Gesellschaft.
Zwar ist das Behindertengleichstellungsgesetz, das die Gleichstellung von Men-
schen mit Behinderung im Bereich des 6ffentlichen Rechts auf Bundesebene regelt,
ebenfalls in dieser Zeit entstanden, dennoch waren die rechtlichen Rahmenbedin-
gungen noch weit davon entfernt, eine wirkliche Gleichstellung und den Abschied
von der Fiirsorge zu vollziehen. So sind bestimmte Aspekte der Einkommens- und
Vermogensanrechnung selbst nach Verbesserungen durch das Bundesteilhabegesetz
im Jahr 2018 noch immer dem Fiirsorgedenken verhaftet. Neben den rechtlichen
Verinderungen trugen auch neue medizinische Méglichkeiten dazu bei, dass das
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Leben mit Behinderung in der Gesellschaft leichter moglich war. Bestimmte Be-
handlungsausschliisse, wie zum Beispiel Herzoperationen bei Kindern mit Trisomie
21 waren iiberwunden und diese Behandlungen gehéren nun zum gebotenen me-
dizinischen Standard. Mit diesen rechtlichen Verinderungen und neuen medizini-
schen Méglichkeiten hat sich die Teilhabesituation von Menschen mit Behinderung
in die Gesellschaft trotz fehlender Gleichstellung doch spiirbar verbessert.

Eine Méglichkeit, Vielfalt im Alltag zu erleben, hat sich ebenfalls verstirke: Nach
dem Beginn integrativer Kitas in den 1970er Jahren, betreuen inzwischen iiber
40% der Kindertagesstitten Kinder mit und ohne Behinderung. Damit kénnen
kleine Kinder und ihre Familien im Alltag erleben, dass es normal ist, verschieden
zu sein. Im gemeinsamen Aufwachsen von Kindern mit und ohne Behinderung
etabliert sich fiir die Beteiligten eine neue Normalitit, auch die Eltern, aufge-
wachsen in einer anderen Zeit, haben die Méglichkeit, neue Erfahrungen in der
Begegnung mit Kindern mit Behinderung zu machen.

Die sogenannte Kriippelbewegung in den 1970er Jahren hinterfragte die syste-
matische Aussonderung von Menschen mit Behinderung (vgl. Kébsell 2019) und
wurde unter dem Leitspruch ,Nichts iiber uns ohne uns!“ in unterschiedlichen
Formen politisch aktiv. Um diesen Leitspruch in der Wissenschaft umzusetzen,
entstanden die Disability Studies als neuer Wissenschaftszweig, in dem auch Men-
schen mit Behinderung selbst iiber die soziologischen, politischen und philoso-
phischen Grundlagen des Phinomen Behinderung arbeiten (vgl. AG Disability
Studies 0.].), kurz indem mit und nicht iiber Menschen mit Behinderung ge-
forscht wird (vgl. Kébsell 2019). Mit den Disability Studies kam die Perspektive
Behinderung in den biomedizinischen Wissenschaften stirker zum Tragen, die
sich zuvor fast ausschliefllich dem medizinischen Fortschritt und der Vermeidung
von Behinderung verschrieben hatten. Da die Gleichsetzung von Behinderung
mit Leid (vgl. Achtelik 2019) als starker Motor fiir Forschung, Diagnostik und
Therapie in der Medizin wirke, war die Erginzung durch eine andere Perspektive
auf Behinderung lingst tiberfillig. Denn bereits seit den 1970er Jahren ging es
um die Verhinderung von Behinderung iiber Mafinahmen der vorgeburtichen
Diagnostik, aber auch mit Gentherapie und Embryonenforschung,.

»Man will gar nicht erst wissen, ob es das vermutete Leid auch wirklich gibt; es wird ein-
fach vorausgesetzt und iiber seine — endgiiltige — Beseitigung nachgedacht. Das wir gar
nicht das Leid des anderen meinen, sondern unser eigenes beim Anblick des Vermuteten,
das lassen wir gar nicht erst in unser Bewusstsein.“ (Saal 2002 137)

Hierwaren undsind Menschen mit Behinderung, ihre Familien und Vertreter:innen
der Disability Studies starke Kritiker:innen. Dies machte sich bereits 1998 in der
Ablehnung der Unterzeichnung des Menschenrechtsiibereinkommens des Euro-
parats zur Biomedizin von deudlich. Die dort vorgesehene Erlaubnis fremdniitzi-
ger Forschung stief§ auf groflen Widerstand und fiihrte dazu, dass die Konvention
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so nicht von Deutschland unterzeichnet wurde. Allerdings gibt es weiterhin die
Vorstellung, Behinderung sei vermeidbar, als Machbarkeitswahn, der die realen
Méglichkeiten verkennt. Bei Untersuchungen auf Behinderung im Rahmen der
Prinataldiagnostik ist nur ein Bruchteil der Behinderungen erkennbar, dennoch
wird sie als fester Bestandteil der Betreuung Schwangerer fast immer angewandt
(vgl. Berufsverband der Frauenirzte o.].). Angesichts der Tatsache, dass nur etwa
3% der Behinderungen angeboren sind, scheint die Konzentration auf die vorge-
burtliche Diagnostik ohnehin unverhilismifig.

Diese beiden Strémungen in der Gesellschaft wirken auf (werdende) Eltern ein:
Einerseits eine stirkere Einbezichung von Menschen mit Behinderung in das ge-
sellschaftliche Leben, auch mit rechtlichen Nachteilsausgleichen und verbesser-
ten medizinischen Méglichkeiten, andererseits die Ausgrenzung eines Lebens mit
Behinderung als schlimmes Schicksal, das es auf jeden Fall zu vermeiden gilt.
Dazu kommen eigene Prigungen, durch die Herkunftsfamilie der Eltern und de-
ren Uberzeugungen, durch weltanschauliche oder religiose Vorstellungen und vor
allem durch eigene Erfahrungen. So ist bei werdenden Eltern, die selbst mit Men-
schen mit Behinderung aufgewachsen sind, sehr hiufig eine andere Grundhaltung
zum Thema Behinderung wahrnehmbar.

2 Eltern werden

Wenn Menschen Eltern werden, sind damit bestimmte Aufgaben und Herausfor-
derungen verkniipft. So gehért es zunichst dazu, sich auf das Kind einzustellen und
sein Dasein individuell zu verarbeiten. Die besondere Abhingigkeit eines Neuge-
borenen und kleinen Kindes von der Betreuung und Versorgung der Eltern oder
anderer Erwachsener, stellt eine Herausforderung dar: Kontinuierlich und gerade
bei Neugeborenen auch Tag und Nacht verfigbar zu sein, um die Bediirfnisse des
Kindes zu befriedigen. Wird ein Paar zum Elternpaar, bedeutet es, das Kind in die
Paarbezichung zu integrieren und Familie zu werden. Die Aushandlung zwischen
den beiden Partner:innen wird erginzt um die Bediirfnisse des Kindes (vgl. Jung-
bauer 2022). Hierbei kann eine unterschiedliche Prigung der Elternteile aus der
eigenen Herkunftsfamilie und dem eigenen Aufwachsen zutage treten und zu Aus-
einandersetzungen fiihren. Familie werden ist kein einmalig zu leistender Prozess:
Die unterschiedlichen Bediirfnisse des Kindes nach umfassender Betreuung und
Versorgung, nach Ablésung und Begleitung der ersten Schritte in andere gesell-
schaftliche Systeme, wie Kindertagesstitte, Schule und weiterfithrende Schule
sowie die Begleitung der Ablosung in der Jugend stellen ganz unterschiedliche
Anforderungen an Eltern, die wiederum auf ganz unterschiedliche Personlich-
keitsmerkmale und Prigungen treffen kénnen (vgl. ebd.). So fillt einem Elternteil
vielleicht die Begleitung rund um die Uhr und die intensive Betreuung eines Neu-
geborenen und Kleinkindes leicht, die ersten Autonomiebestrebungen allerdings
schwer, wihrend es bei dem anderen Elternteil umgekehrt sein kann.
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Mit der Geburt eines Kindes beginnt ein neuer Lebensabschnitt, bei dem Eltern
eine Bezichung zu ihrem Kind aufbauen und es lieben lernen. Auch wenn mit
Ultraschallbildern die Bezichung zum Ungeborenen in der Schwangerschaft eine
immer grofere Rolle einnimmt, zeigen sich doch in der Regel erst nach der Ge-
burt das Kind und seine Persénlichkeit als Beziechungspartner:in. Von Eltern wird
erwartet, dass sie die Entwicklung des Kindes in allen Bereichen férdern und ihm
den Zugang zur Welt erméglichen. Sie sollen mit Erziehung dazu beitragen, dass
das Kind sein Leben selbst gestalten lernt. Auch die Ablésung des Kindes aus der
Familie sollen sie erméglichen und begleiten, sowie schliefSlich eine lebenslange
Bindung aufrechterhalten (vgl. ebd.).

»Die hohe Anforderung an eine optimale Férderung der Kinder méglichst von Anfang
an bei gleichzeitigen Normen von Partnerschaftlichkeit verunsichert aber viele Eltern
und setzt sie bei der Gestaltung der Eltern-Kind-Beziehung immer mehr unter Druck.”

(Jurczyk & Klinkhardt 2014, 154)

3 Ambivalente Emotionen zu der Elternrolle

Anforderungen, Erwartungen und Herausforderungen der Elternrolle im Allge-
meinen werden inzwischen stirker und auch kontrovers diskutiert. Dennoch ist es
in der Gesellschaft nach wie vor ein zentraler Lebensplan, Kinder zu bekommen.
So wollten in einer reprisentativen Umfrage an 1000 25-34-Jihrigen in Deutsch-
land 37,6% auf jeden Fall und 26,3% cher ein Kind bekommen, allerdings auch
11,6% der jungen Erwachsenen eher nicht, und 11,5% auf keinen Fall. Begriindet
wird dies mit dem Verlust der eigenen Autonomie, aber auch mit wirtschaftlicher
Unsicherheit und Angst vor Uberforderung (vgl. Fischer & Boerger 2022). Somit
ist mit der Elternrolle in Zeiten grofler Individualisierung und der Bedeutung
einer eigenstindigen Lebensgestaltung ein Spannungsfeld zwischen individueller
Autonomie und Freiheit einerseits und Verantwortung fiir Kinder andererseits
verbunden. Auch werden die Herausforderungen fiir Kinder — auch finanziell —
verantwortlich zu sein, zum Teil als Argument gegen eigene Kinder erlebt.

»Heute gilt eine Familiengriindung als eine von mehreren Optionen zur Gestaltung der
eigenen Biografie (siche Trend eins). Dabei wurde das Leitbild der verantworteten El-
ternschaft, bei der die Zeugung von Nachkommen nur unter der Bedingung von hin-
reichender Erziehungskompetenz und dkonomischer Sicherheit beftirwortet wird, von
einem Grof3teil der (potenziellen) Eltern verinnerlicht. Gleichzeitig sind mit der Aufwer-
tung von Kindheit die gesellschaftlichen Anspriiche an Eltern gewachsen, unter welchen
Umstinden das Heranwachsen von Kindern als gut und gliicklich bezeichnet werden
kann und was unter einer gelingenden Erziehung zu verstehen ist (Henry-Huthmacher
2008).“ (Jurczyk 2014, 153)

doi.org/10.35468/6132-10
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Besonders eindriicklich zeigt sich in der Studie von Orna Donaths zu ,Regretting
Motherhood®, dass die Rolle Mutter zu werden, nicht selbstverstindlich und ganz
natiirlich fiir alle Menschen passt. Auf der Basis qualitativer Sozialforschung wur-
den von ihr 23 Miitter in Israel befragt, die fiir sich bereuen, Mutter geworden
zu sein. Die Verdffentlichung des Buches auf Deutsch hat zu einer intensiven
Diskussion gefiihrt (vgl. taz 2016), die auch als Auseinandersetzung mit der ge-
sellschaftlichen Rolle von Miittern gesehen werden kann.

Gerade um berufliche Ziele zu erreichen, wird die Verwirklichung des Kinder-
wunsches hiufig auf einen immer spiteren Zeitpunkt im Leben verschoben (vgl.
Hamburger Abendblatt 2018). Gleichzeitig wird ein niche erfiillter Kinderwunsch
als schwere Belastung erlebt (vgl. Rohde o.].). Kinder zu bekommen, Kinder zu
haben oder auch keine Kinder zu haben, sind demnach zentrale Elemente im
Leben von Erwachsenen.

4 Verdacht und Diagnose einer Behinderung mit
Prinataldiagnostik

Seit den 1970er Jahren ist die vorgeburtliche Diagnostik mit dem Ziel, eine Behin-
derung des Ungeborenen frithzeitig zu entdecken, zu einer Standardprozedur in der
Schwangerenvorsorge geworden. So berichteten in einer reprisentativen Untersu-
chung der Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklirung zum Schwangerschafts-
erleben aus dem Jahr 2006 bereits 85% der Schwangeren, dass bei ihnen prinatal-
diagnostische Untersuchungen zur Entdeckung einer moglichen Behinderung des
Kindes durchgefiihrt worden seien (BZgA 2006). Auch der rasante Anstieg der In-
anspruchnahme des nicht invasiven Prinataltests (NIPT) auf Trisomie 21, der seit
der Krankenkassenfinanzierung fiir indizierte Fille im Sommer 2022 inzwischen
bereits bei jeder dritten Schwangerschaft angewandt wird (Deutscher Bundestag
2024), verweisen darauf, dass es selbstverstindlich geworden ist, Untersuchungen
auf eine Behinderung des Kindes durchfithren zu lassen. Dies berichten auch Frau-
en und Paare, die sich gegen solche vorgeburtlichen Untersuchungen entscheiden.
Hiufig wird ihrer Entscheidung Unverstindnis entgegengebracht. Dabei fithrt die
Durchfithrung von vorgeburtlichen Untersuchungen entgegen der weitverbreiteten
Annahme nicht zu einem erhéhten Sicherheitsgefiihl in der Schwangerschaft.

,Bei sonographischen Untersuchungen kommt es hiufig zu Verdachtsdiagnosen, welche die
Betroffenen beunruhigen, letztendlich aber unbegriindet waren, weil die visuell darstell-
baren Phinomene sich im weiteren Verlauf der Schwangerschaft von selbst auflésen oder
angleichen. Eine Studie des Zentrums fiir Technologiefolgen—Abschitzung in der Schweiz
hat die Relationen zwischen Verdachtsdiagnosen und Ausgang der Schwangerschaften un-
tersucht: 75% der Kinder, bei denen im Rahmen von Ultraschalluntersuchungen unter-
schiedliche Entwicklungsstérungen prognostiziert wurden, kamen gesund zur Welt (ZfTA
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2001:124). Die prospektiven Eltern werden durch Verdachtsdiagnosen jedoch Gefiihlen der
Angst, Depression und Besorgnis ausgesetzt. Solche Diagnoseverliufe sind verbreitet und
miissen auch fiir die Situation in Deutschland vorausgesetzt werden.“ (Baldus 2006, 26)

Dies hiingt vor allem damit zusammen, dass viele Befunde weit weniger eindeutig
sind als erwartet. Hiufig gibt es zunichst einen Verdacht, der weiter abgeklirt
werden muss. Dies trifft auch auf den NIPT zu. Dann miissen weiterfithrende
Untersuchungen zur Bestitigung des Verdachtes durchgefiihrt werden. Dies kann
bereits zu einer Diagnose fithren, kann allerdings auch zusitzliche oder andere
Auffilligkeiten ergeben, die weitere Abklarungsuntersuchungen nach sich ziehen.
So kann es sein, dass der/dem betreuenden Gynikolog:in beim Ultraschall Auf-
filligkeiten auffallen. Daraufhin erfolgt eine Uberweisung in eine auf prinatal-
diagnostische Verfahren spezialisierte Praxis, die beim Ultraschall andere Auffil-
ligkeiten entdeckt. Dies kann zu weiteren genetischen Untersuchungen fiihren,
die wiederum nicht immer eindeutige Ergebnisse haben.

»Die Untersuchungen wurden als Standardprogramm gehandhabt, von dem es allenfalls
in Teilbereichen Ausnahmen geben darf. Die durch die Ausnahme verursachte ,Leerstel-
le* wurde unmittelbar durch die nichste Stufe der Untersuchungspyramide eingefangen
und korrigiert. Die méglichen Folgen der Prinataldiagnostik — die Identifikation und
potenzielle Selektion sich auffilliger entwickelnder Feten — wurde dabei entweder gar
nicht oder verharmlosend dargestellt.

Ein systemimmanentes Phinomen stellt der Vollendungsautomatismus dar, der mit der
Erhebung erster auffilliger Parameter eintritt: Die inneren Zugzwinge der Prinataldiag-
nostik wirken auch dann, wenn a priori eine ablehnende Haltung maf3geblich war. Die
Verdachtsdiagnose durch die Anwendung einer weiteren, jetzt invasiven Mafinahme,
tiberpriifen zu lassen, stellt sich als unausweichlicher Folgeschritt dar, der innerhalb eines
engen Zeitkorridors angeboten und vollzogen wird.“ (Baldus 2006, 154)

Bei einer eindeutigen Diagnose einer genetisch verursachten Behinderung des
Kindes wie Trisomie 21 kann es zu einem erheblichen Ambivalenzkonflikt zwi-
schen Weiterfiihrung der Schwangerschaft und Abbruch kommen. Gerade bei
gewiinschten und geplanten Schwangerschaften ist der Abschied vom Kind kein
einfacher Schritt. Allerdings entscheiden sich in verschiedenen Untersuchungen
die allermeisten Schwangeren gegen die Weiterfiihrung einer Schwangerschaft
mit einem Kind mit Trisomie 21.

Entscheidungen nach vorgeburtlicher Diagnostik werden hiufig als unmégliche Ent-
scheidungen charakterisiert, da auch gesellschaftlich eine Entscheidung verlangt wird,
ohne die Konsequenzen des einen oder anderen Weges gut beurteilen zu kénnen.

»Wissen iiber Handlungsalternativen vergroflert einerseits den Entscheidungsspielraum,
kann aber auch zu Entscheidungsunsicherheit fithren. Menge und Bedeutung der ent-
scheidungsrelevanten Informationen machen eine Aufbereitung nétig. Risiken und Kon-
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sequenzen miissen dargestellt und transparent gemacht werden. Frauen und ihre Partner
befinden sich in einer Dynamik, die man als Wechselspiel von gesellschaftlichen Erwartun-
gen, Werten und Normen einerseits und individuellen Einstellungen andererseits bezeich-
nen kann. Dies kann in einer Konfliktsituation dazu fithren, dass eine freie Entscheidung
unméglich wird. (Vergleiche Harke, Kettner, 1998). Eine bewusste Entscheidung kénnen
werdende Eltern nur treffen und vertreten, wenn sie mit den eigenen Wertvorstellungen
und ihrem Selbstbild in Einklang gebracht werden kann. Bei einem Paar kénnen dabei
durchaus unterschiedliche Vorstellungen existieren. Eine gemeinsame Entscheidung setzt
voraus, dass die Beteiligten sich dariiber verstindigt haben.” (Lammert u.a. 2002, 49)

Innere Faktoren und duflere Rahmenbedingungen wirken dabei oft zusitzlichen
Druck auf die Schwangere, auf das Paar aus und erschweren die Entscheidung weiter.

,Die vorliegenden Befunde bestitigen die praktische Beratungserfahrung, dass sich
Frauen nach Mitteilung einer fetalen Pathologie nicht selten in einem Ausnahmezustand
befinden, den man auch als ,Schockzustand‘ bezeichnen kann. (...) Gerade deshalb
sollte die medizinische Indikation zum Schwangerschaftsabbruch immer erst nach
Abklingen dieses Zustands beziechungsweise Stabilisierung der psychischen Situation ge-
stellt werden.“ (Rohde & Woopen 2007, 134; Hervorhebung im Original)

Dabei zeigt sich in Untersuchungen, dass die Entscheidungssicherheit und die Be-

wiltigung eingeschrinkt sind und eine Beurteilung zu einem spiteren Zeitpunkt

im Leben ein anderes Ergebnis haben kann.

»Sicher ist die Tatsache von Bedeutung, dass sich jede vierte, der bisher nach 2 Jahren
befragten 61 Frauen im Nachhinein mehr Informationen und Kontakte in der Ent-
scheidung gewiinscht hitte (z.B. zu anderen Betroffenen, Selbsthilfegruppen, Hilfs-
angeboten), und sich zwei Jahre nach der psychosozialen Beratung, nur knapp 50% der
Frauen mit Schwangerschaftsabbruch bzw. zwei Drittel der Frauen, die die Schwanger-
schaft ausgetragen haben, wirklich sicher sind, ihre Entscheidung noch einmal so zu
treffen.“ (Rohde & Woopen 2007, 135; Hervorhebung im Original)

Viele Schwangere sind sich angesichts der routinemifliigen Anwendung von Pri-
nataldiagnostik der méoglichen lebensverindernden Aussage nicht bewusst: ,Man
denkt, die Untersuchung ist Routine und dann bleibt die Welt stehen (als Zitat
einer Betroffenen) (Rohde & Woopen 2007, 137).

5 Ambivalente Emotionen zu Behinderung in der
Schwangerschaft

Obwohl vorgeburtliche Untersuchungen ein selbstverstindlicher Bestandteil von

Schwangerschaften geworden sind, ist hiufig keine rationale Auseinandersetzung

mit den Untersuchungen, ihren méglichen Folgen und sich daraus ergebenden
Entscheidungsnotwendigkeit gewiinscht. Die Frauen selbst méchten keine In-
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formationen zu diesen Fragen, sondern streben im Grunde, dhnlich wie die sie
behandelnden Arztinnen und Arzte eine Bestitigung an, dass alles in Ordnung sei
(BZgA 2006). Dies zeigen in der Studie der BZgA die Ergebnisse von Frauen, bei
denen ein auffilliges Ergebnis der Prinataldiagnostik zu weiteren Untersuchun-
gen gefiihrt hatte: Diese wiinschten im Nachhinein mehr Informationen und eine
umfassendere Aufklirung, zu den sich daraus ergebenden Konsequenzen fiir die
Schwangere (ebd.).

Die nun notwendigen Entscheidungen sind nicht nur wegen der Schocksituation
hiufig sehr schwierig zu treffen. Dies gilt besonders, wenn Paare sich nicht einig
sind, wie es weitergehen soll, wie dies Baldus fiir eine ihrer Fallstudien beschreibt:

»Diese unterschiedlichen Ausgangslagen stehen in ihrer deutlichen Ausprigung proto-
typisch fiir die Resultate der Einigung oder Entzweiung, die mit der Suche nach einer
gemeinsamen Entscheidung fiir die Partnerschaft verbunden sein kénnen. Insbesondere
dann, wenn zu Beginn des Entscheidungsprozesses eine starke Asymmetrie zwischen den
Positionen der Beteiligten vorliegt, stellt sich automatisch die Frage, ob und wie eine
Angleichung der Positionen méglich ist.“ (Baldus 2006, 156)

Dabei erleben Schwangere und Paare in dieser Situation hiufig sehr heftige und
teilweise widerspriichliche Emotionen, nach dem ersten Schock, der zumeist
durch die Mitteilung der Diagnose ausgeldst wird, kann es abwechselnd zu Wut,
Trauer, Angst oder Zweifel kommen, aber auch zu Zuneigung und Fiirsorge fiir
das Ungeborene. Dabei ist im Ablauf der vorgeburtlichen Diagnostik wenig Zeit,
um mit den Informationen und neuen Perspektiven umzugehen und sich mit
der (méglichen) Behinderung des Ungeborenen auseinanderzusetzen. Gerade die
mangelnde Eindeutigkeit der heftigen Emotionen wird hiufig zusitzlich als be-
lastend erlebt: Eben noch war das Kind erwiinscht und wurde mit Zuneigung
und Hoffnung erwartet, nun scheint alles anders. Teilweise kommt es hierdurch
zu einem Impuls, aus der Situation zu entflichen, was einerseits zu einer raschen
Entscheidung fiir den Abbruch der Schwangerschaft, andererseits aber auch zu
einer Entscheidung fiir eine Fortfiihrung mit einem Riickzug aus dem System der
Prinantaldiagnostik fithren kann. Kommt es zur Diagnose einer Behinderung,
gibt es zudem hiufig einen starken Erwartungsdruck seitens der Arztin/des Arztes
sowie des familiiren und sozialen Umfeldes, das Kind nicht zur Welt zu brin-
gen. Dies kann von den Schwangeren auch als Angriff auf ihr ungeborenes Kind
empfunden werden, insbesondere, wenn sie selbst sich sehr stark mit dem Kind
verbunden fiihlen.

»Ich war geschocke, dass es fiir alle Leute so klar war, dieses Kind abzutreiben; ja, das ist
schon fast nicht erlaubt war, sich dafiir zu entscheiden. Dass das der einfachere Weg sein
sollte, hat in mir viel Widerstand ausgeldst und ich hatte das starke Gefiihl, dass ich mein
Kind beschiitzen muss.“ (Wohlfahrt 2002, 62)
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Eine seltene Ausnahme schildert eine Schwangere:

»sehr positiv war ein Gesprich mit einer Genetikprofessorin, bei dem kein einziges Mal die
Worte krank und behindert fielen; sie sprach stattdessen von einem anderen genetischen
Programm, das zu entschliisseln wir aufgerufen sind, damit das Kind seine unzweifelhaft
angelegten Fihigkeiten entfalten kann. Auflerdem war sie die erste, die meinen Lebens-
gefihrten und mich normal behandelt und uns begliickwiinscht.” (Wohlfahrt 2002, 83)

Neben der hiufigen Entscheidung fiir einen Abbruch gibt es parallel auch Schwan-
gere und Paare, die bewusst auf Maf§nahmen der prinatalen Diagnostik verzichten.
Das professionelle System der Gesundheitsversorgung erlebt dies hiufig als Angriff
gegen seine Fachlichkeit und gegen den vermeintlichen gesellschaftlichen Auftrag,
eine mogliche Behinderung eines Kindes so frith wie moglich zu diagnostizieren.
Daher kommt es in einem Verhiltnis, das eigendich auf eine nondirektive Be-
ratung aufbauen sollte, immer wieder zu einer unguten Dynamik, bei der
Prinataldiagnostiker:innen Druck auf Schwangere ausiiben, wenn diese wenige
oder nur ausgewihlte Untersuchungen durchfiihren lassen wollen.

6 Entwicklungsaufgaben nach der Geburt eines Kindes

In der direkten Begegnung nach der Geburt setzt fiir die Eltern mit dem Bonding
der Bezichungsaufbaus zu ihrem Kind ein. Dariiber hinaus ist es gerade beim ers-
ten Kind eine eigene Aufgabe, eine neue Familienidentitit zu entwickeln, dieser
Schritt ist hiufig eine anhaltende Anforderung iiber die verschiedenen Entwick-
lungsphasen des Kindes. Uber diese Zeit hinweg dndern sich die Anforderungen
an die Eltern, die somit fortlaufend Anpassungsvorginge durchlaufen.

Kommt ein Kind mit Behinderung zur Welt, werden manche Vorstellungen, die
sich Eltern im Vorfeld gemacht haben, nicht in Erfiilllung gehen. Dies hat Lam-
beck als Abschied vom Wunschkind (Lambeck 1992) bezeichnet. Auch wenn dies
heutzutage kritisch gesehen wird, beschreibt es, dass das Grofiwerden eines Kin-
des mit Behinderung von anderen Vorstellungen und Wiinschen begleitet sein
kann, als das Grofiwerden eines Kindes ohne Behinderung. Die Annahme des
behinderten Kindes wird vielfach als Bewiltigungsprozess beschrieben, bei dem
unterschiedliche Phasen einander abwechseln. Diese Phasenmodelle taugen dabei
vor allem zur Einordnung der emotionalen Verfasstheit von Eltern, diirfen aber
nicht als normative Standards verstanden werden.

,Ein weiterer Kritikpunkt ist mit den bei Schuchardt formulierten, bei Jonas eher as-
soziierten Zielbestimmung der Modelle verbunden, die mit der Strukeur eines Phasen-
modells einhergehen. Die fremdbestimmte Vorgabe einer Richtung oder eines Ziels des
Bewiltigungsprozesses birgt die Gefahr in sich, Eltern auf ihrer Suche nach einem per-
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sonlichen Weg des Umgangs mit der Behinderung des eigenen Kindes unangemessen
unter Druck zu setzen.“ (Eckert 2012, 20)

Nach der Diagnose der Behinderung eines Kindes sind Eltern durch die unter-
schiedlichen Emotionen herausgefordert und erleben tiber Monate und Jahre eine
Auseinandersetzung damit: Sie selbst erleben vielleicht Trauer, Angst vor den He-
rausforderungen und Enttduschung und gleichzeitig die Liebe und Zuneigung zu
ihrem Kind. Diese Emotionen zu regulieren und sich mit ihnen auseinanderzu-
setzen, wird dabei noch zusitzlich erschwert, da das Umfeld hiufig unsicher re-
agiert und ebenfalls unterschiedliche Emotionen und Erwartungen transportiert.
Gibt es schon Kinder in der Familie kénnen auch ihre Emotionen, die einerseits
auf ein Geschwister im Allgemeinen und andererseits auf die Behinderung des
Geschwisters gerichtet, ambivalent sein. Hierauf in der eigenen Ambivalenz und
Auseinandersetzung zu reagieren, kann eine weitere Herausforderung sein.

Uber die Zeit entwickeln Familien mit behinderten Kindern im gemeinsamen
Leben und in dieser Auseinandersetzung eine neue Familienidentitit, die sich da-
durch auszeichnet, dass es dafiir wenig Rollenvorbilder im eigenen Umfeld gibt.
Der Zusammenschluss von Eltern behinderter Kinder in Selbsthilfegruppen, El-
terngruppen oder auch Vereinen gibt ihnen nicht nur die Méglichkeit eines Aus-
tausches dhnlicher Erfahrungen, sondern zeigt allen Beteiligten unterschiedliche
Herangehensweisen an die Behinderung eines Kindes. Dies wiederum kann zur
Entlastung beitragen und es Eltern erleichtern, ihren eigenen Weg zu finden.

7 Familie sein, Familie werden

Mit der Geburt von Kindern beginnt Familie neu und zeigt ihre Merkmale. Fa-
milie ist von jeher ein Biotop, in dem Menschen mit unterschiedlichen Fihigkei-
ten und auch unterschiedlichem Unterstiitzungsbedarf zusammenleben. Damit
kann es auch ein inklusives System sein, in dem jeder in seiner Art wertgeschitzt
wird und Unterstiitzung je nach Bedarf selbstverstindlich geleistet wird. Aller-
dings konnen in Familien aus unterschiedlichen Griinden wie Armut, sozialer
Ausgrenzung und eigenen Gewalterfahrungen schwierige Verhiltnisse bestehen
und — auch aufgrund der zusitzlichen Anstrengung und Herausforderungen —
Gleichgiiltigkeit, Vernachlissigungen und Gewalt auftreten. Dabei gilt die Behin-
derung eines Kindes als zusitzlicher Risikofaktor fiir das Auftreten von Gewalt
(Deutsches Arzteblatt 2023).

Doch auch wenn Familie an sich inklusiv ausgerichtet ist, verindert die Geburt
eines Kindes mit Behinderung das Leben einer Familie. Die Familie sicht sich
hiufig Ausgrenzungsmechanismen gegeniiber, da die Teilnahme und Teilhabe an
selbstverstindlichen Aktivititen nicht immer in gleicher Weise moglich ist. Der
Bedarf eines Kindes, besondere therapeutische oder medizinische Mafinahmen in
Anspruch zu nehmen, kann den Kontakt zu anderen Kindern und Familien er-
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schweren. Eltern selbst fillt es oft nicht leicht, ihre spezifische Elternexpertise zu
entwickeln und darauf zu vertrauen, da sie von Fachleuten umgeben sind, die viel-
faltige Expertisen zu dem Kind duflern. Deren Einschitzungen und Empfehlungen
sind hiufig unterschiedlich, wenn auch mit normativem Anspruch. Zudem geben
Fachleute der Expertise von Eltern nicht immer ausreichend Raum. Gleichzeitig
fehlen den Eltern Rollenvorbilder, die ihnen die Variabilitit der Elternrolle auch
bei behinderten Kindern vor Augen fithren kénnten. Dariiber hinaus fehlen man-
che der innewohnenden Verhaltensmuster, die die Bindung zwischen Eltern und
Kindern stirken, wie der Blickkontakt und die Reaktion auf elterliche Aktivititen.
Zum Beispiel kann die Verstirkung elterlicher Aktivitit durch den Blickkontake
des Kindes, bei Kindern mit Cerebralparese oder Autismusspektrumsstérungen
fehlen: Kinder mit Cerebralparese reagieren bei Aufregung hiufig mit zuneh-
mender Spastik, auch bei der Freude iiber die Ansprache der Eltern, so dass der
Blickkontakt verloren geht. Bei Kindern mit Autismusspektrumstérungen kann
dagegen der Aufbau von Nihe und Bindung insgesamt erschwert sein. Daher ist
es wichtig, dass Fachleute in der Begleitung von Eltern um solche Mechanismen
wissen und die Eltern dabei unterstiitzen, alternative Wege einer forderlichen
Bezichungsaufnahme zu finden. Dies sind zusitzliche Herausforderungen in der
Entwicklung von Elternexpertise. Dennoch finden viele Familien mit behinderten
Kindern, iiber eine neue Sichtweise und eine neue Identitit, ihren eigenen Weg.

8 Ambivalente Emotionen bei der Diagnose

Fiir die Reaktion auf die Diagnose einer Behinderung eines Kindes ist der Zeit-
punkt sehr bedeutsam: Wird die Diagnose einer Behinderung des Kindes in der
Schwangerschaft gestellt, ist die Bindung noch nicht so ausgeprigt. Die (unter-
schwelligen) Erwartungen nach einer positiven Diagnose bei Prinataldiagnostik,
die entsprechenden Konsequenzen zu ziehen, sind hiufig sehr einprigsam. Eine
Diagnose direkt nach der Geburt, wie zum Beispiel bei deutlich sichtbaren Merk-
malen einer Behinderung, kann den Beziehungsaufbau zum Kind erschweren.
Vereinzelt kommt es auch vor, dass Miitter direkt nach der Geburt ihre Kinder
nicht mit nach Hause nehmen wollen und sie unmittelbar abgeben.

Hierbei treten hiufig starke und ambivalente Emotionen auf, wie Trauer und
Wut — ,,Warum ist das mir passiert?”, zum Teil gepaart mit Schuldgefithlen gerade
der Schwangeren oder Miitter, ,Was habe ich falsch gemache? und auch Angst
vor den Herausforderungen und dem weiteren Leben ,,Wie soll ich das schaffen,
was heifSt das fiir mich, fiir unsere Partnerschaft fiir unsere anderen Kinder?* und
gleichzeitig Zuneigung ,,Du bist mein kleines Kind.“ und Freude ,,Da bist Du ja,
wir haben so auf Dich gewartet.”

Wird die Behinderung eines Kindes, wie hdufig bei einer geistigen Behinderung,
im Laufe der ersten Lebensjahre gestellt, besteht bereits eine Bindung zu dem Kind
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und die Annahme seiner Person, kann die Annahme der Diagnose erleichtern. Auf
der Ebene von Emotionen bestehen grofie Ahnlichkeiten, Angst, Wut und Trauer
wie auch Freude stehen nebeneinander, allerdings wird das Kind hier hiufig stirker
einbezogen: ,,Wie sollen wir das miteinander denn schaffen? oder ,,Was Dir hier
passiert, ist ja fiirchterlich!” und ,,Wie gut, dass wir diese Unterstiitzung haben®.

»Vielfach bereits mit den ersten Beobachtungen von Auffilligkeiten des eigenen Kin-
des, spitestens in der Regel bei der Konfrontation mit einer irztlichen Diagnose miissen
sich Eltern zunichst auf einer personlichen Ebene mit ihrer Reaktion auf die zumeist
unerwartete Situation und deren Bewertung auseinandersetzen. Je nach biografischem
Hintergrund der Eltern, zum Beispiel den personlichen Erfahrungen im bisherigen Leben
mit behinderten Menschen, kann diese Auseinandersetzung durch ein klares, orientie-
runggebendes Wertegeriist geprigt sein oder sich eher durch eine grofle Verunsicherung
hinsichtlich der Bewertung der neuen familidren Situation auszeichnen. Im Kontext eines
gesellschaftlichen Wertepluralismus (Speck, 2003) treffen in diesem Moment hiufig in-
dividuelle, moralische Vorstellungen, personliche Erwartungen an das zukiinftige Leben
sowie gesellschaftliche Erwartungen und Bewertungen aufeinander. In vielen Bereichen
des gegenwirtigen Gesellschaftssystems zu beobachtende ambivalente Tendenzen, einer-
seits geformt durch ein breites Angebot an Teilhabe und Unterstiitzungsangebote fiir
Menschen mit Behinderung, andererseits beeinflusst durch ein hedonistisches und leis-
tungsorientiertes Gesellschaftsbild, das wenig Akzeptanz fiir Behinderungen vermittelt,
verstirken die Unsicherheiten der Eltern in dieser Situation vielfach.“ (Eckert 2012, 7)

9 Ambivalente Emotionen im Leben mit einem Kind mit
Behinderung

Ambivalente Emotionen im Leben mit einem Kind mit Behinderung kénnen an
vielen Stellen auftreten, zunichst einmal in der Beziehung zu dem eigenen Kind
mit Behinderung, das man als Mensch liebt, respektiert und wertschitzt. Dagegen
konnen eigene Gefiihle zum Leben mit Behinderung stehen, wenn Behinderung
aus der eigenen Sozialisation und Lebensgeschichte, negativ konnotiert ist, gesell-
schaftlich als erschwertes Leben und iiber eine defizitire Sicht abgewertet wird. In
der Forschung zu Familien mit Kindern mit Behinderung zeigen sich unterschied-
liche Effekte und Merkmale:

»Eine gemeinsame Tendenz dieser sehr differenzierten Auseinandersetzungen mit den
Bezichungsstrukturen in Familien mit einem behinderten Kind findet sich zunichst in
der Thematisierung und Bewusstmachung besonderer Herausforderungen und Anforde-
rungen wieder, die zweifelsohne sowohl fiir die Paar- als auch die Eltern- Geschwister-
Kind Bezichung mit der besonderen Lebenssituation einhergehen. Diese Anforderungen
werden in der aktuellen Diskussion als Verinderungen bewirkend, nicht zwangsliufig als
Stress auslésend gesehen. Eine Offenheit besteht in diesem Sinne somit auch fiir positive
Auswirkungen der neuen Lebenssituation. (Eckert 2012, 9)
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Im Leben mit einem behinderten Kind entwickeln sich hiufig neue Sichtweisen
und neue Perspektiven aufs Leben, diese wiederum stoffen hiufig auf Verwunde-
rung und auch Ablehnung im Umfeld. Manchmal trifft sie auch auf Distanzie-
rung, mit Aussagen wie ,,Ich konnte das nicht, wie toll du das machst, du bist echt
eine Heldin!“ Damit distanzieren sich Andere in gleicher Weise vom eigenen Erle-
ben, wie mit Ansichten, dass das Kind doch sicher in einer Einrichtung besser auf-
gehoben sei als in der eigenen Familie. Dabei sprechen Diritte Eltern von Kindern
mit Behinderung hiufig ihre eigene Sichtweise ab: Sie kinnen ja gar nicht anders
als so positiv diber ihr Kind zu denken, bei der vielen Arbeit, die das Kind mach, sie
sind durch die enge Beziehung doch ganz verblendet. Die Ablehnung von Prinataldi-
agnostik ist doch vor allem der Umgang mit eigenen Schuldgefiiblen von Eltern.
Eltern von Kindern mit Behinderung fragen sich gerade rund um die Diagnose tat-
sichlich hiufiger, ob und inwieweit sie eine Schuld an der Behinderung des Kindes
trifft. Auch die Frage, wie loyal man zum eigenen Kind ist und sein muss, wenn es um
die Beurteilung von Fragen rund um Behinderung geht, stellen sich immer wieder.
Damit ist die Ambivalenz bei Eltern von Kindern mit Behinderung immer wieder
prisent, zum grofien Teil von auflen angeregt oder unterstellt, zum Teil aus inne-
ren Prozessen heraus. Sie erleben Freude an und mit ihrem Kind und die Liebe
zu ihm, oft auch Dankbarkeit fiir die Verinderungen in den eigenen Sichtweisen
und im eigenen Leben, wie auch Wut auf Schwierigkeiten und Hindernisse im
Alltag, Trauer um fehlende Méglichkeiten angesichts der Behinderung, die Angst
vor der Zukunft, wenn sie sich nicht mehr selbst um ihr Kind kiimmern kénnen
und gleichzeitig Zuversicht, dass sich Losungen finden werden. Fiir sich selbst
formulieren sie dabei vor allem den Wunsch nach Anerkennung ihrer Perspektive:

,Formen der Anerkennung, die Eltern sich wiinschen, spiegeln sich in ihren Wiin-
schen nach bislang unzureichend umgesetzten Unterstiitzungsmoglichkeiten wider. Der
Wunsch nach mehr Toleranz gegeniiber Andersartigkeit statt Marginalisierung ist klar
zu erkennen. Das Bediirfnis danach, Behinderung als Teil und nicht als Gegensatz zu
Normalitit zu sehen und dabei eine offene Kommunikation zu suchen, geben Eltern als
wichtige, wiinschenswerte Ressource aus.” (Konig & Weif§ 2015, 129)

10 Und wie geht es aus?

Die Einstellung von Eltern und Menschen mit Behinderung zum Leben ist eben-
so wie von Menschen mit Behinderung selbst vergleichbar zu der von Menschen
ohne Behinderung, damit ist Behinderung weniger eine Frage von Lebensgliick
als moglicherweise von Anstrengung und Herausforderung. Hierfiir werden in
der Forschung verschiedene Ressourcen identifiziert, beispielsweise beschreibt
Eckert:
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»2. Die individuelle ,Selbstbeachtung’ stellt eine wichtige personale Ressource dar. [...]
3. Die Bedeutung sozialer Unterstiitzung als bedeutsamer Ressource im familidren Le-
ben mit einem behinderten Kind wird bestitigt.“ (Eckert 2012, 104)

Diese vielfach in Studien gezeigten positiven Perspektiven auf das eigene Le-
ben und das Leben des Menschen mit Behinderung widersprechen der in der
Mehrheitsgesellschaft verbreiteten defizitorientierten Perspektive auf ein Leben
mit Behinderung, damit sind sie fiir viele Menschen kontraintuitiv und werden
deshalb hiufig bestritten. Dabei sind die meisten dieser Studien von Arzt:innen,
Psycholog:innen, Therapeut:innen darauf angelegt, zusitzliche Unterstiitzungsbe-
darfe zu identifizieren. Damit wiirde ein mdgliches Bias eher in die entgegenge-
setzte Richtung wirken, was diese Studien eigentlich davon freisprechen sollte,
eine zu positive Sicht der Dinge festzustellen.

Fiir Eltern von Kindern mit Behinderung bleibt das Spannungsfeld von eigenen
und zugeschriebenen Emotionen in vielen Kontexten bestehen, immer wieder
fiihlen sie sich plétzlich exponiert und in Erklirungsnot. Dies erklirt auch, war-
um viele Eltern mit behinderten Kindern Peer Groups so schitzen. Dort st sich
meist das Spannungsfeld zwischen Zuschreibung und eigener Sichtweise auf, da
auch andere Eltern von Kindern mit Behinderung ihre Perspektive teilen und den
Perspektivwechsel selbst erlebt haben.
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