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Der perfekte Entwurf eines Menschen

Abstract

In der vorliegenden Arbeit steht das soziologisch-heilpadagogische Denken im Fokus. Es stellt sich
die Frage, wie die Gesellschaft mit Menschen umgeht, welche den gesellschaftlichen Normen und
Erwartungen nicht gentigen. Bilder von Menschen werden entworfen und Darstellungen konstruiert,
die ins zeitgeistliche Gesellschaftsbild zu passen scheinen oder eben einen Ausschluss erzeugen
kénnen. Was dabei beim Einzelnen ankommt, sind individuelle Wahrnehmungen, welche jedoch stark
von den Medien beeinflusst sind. Die Medien sind versucht, Komplexes auf wenige Merkmale zu
reduzieren. Dies lasst sich aber durch den gegebenen Raum fir ethische Diskussionen und durch den
Einbezug verschiedener Meinungen wund Sichtweisen kompensieren. Zeitungsartikel als
Forschungsgegenstand fuir einen sozial-ethischen Diskurs tber den Umgang mit Normabweichungen
zeigen sich als geeignetes Material, um eine qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring (2015)
durchzufiihren. Als Untersuchungsbeispiel wird das Down-Syndrom verwendet, da es der Gesellschaft
deutlich und bekannt ist. Es ist auch durch das ussere Erscheinungsbild erkennbar und somit etwas
vertrauter als andere Behinderungsformen. Einen weiteren Grund zur Entscheidung fir das Down-
Syndrom als Untersuchungsbeispiel geben die aktuellen Themen, in denen es auftritt. Als Beispiele
kbnnen die Pranataldiagnostik, die Praimplantationsdiagnostik und die Integration in die
Regelschulen, wobei die Kinder mit Down-Syndrom scheinbar als Aushangeschild dienen, genannt
werden. Die Diskussion behandelt diese Kontexte und thematischen Bereiche, verbunden mit
entstehenden Darstellungen von Menschen mit Down-Syndrom, Einstellungen und gesellschaftlichen
Werten. Die Darstellungen sind irgendwo zwischen Akzeptanz, Verminderung und Verhinderung
einzuordnen — diese drei Eckpunkte dienen der Orientierung im Umgang mit Normabweichungen und

unterstutzen die Beantwortung der Fragestellung.
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Der perfekte Entwurf eines Menschen

Einleitung

.Was tun sie”, wurde Herr K. gefragt, ,wenn Sie einen Menschen lieben?*

-Ich mache einen Entwurf von ihm*“, sagte Herr K., ,und sorge dafir, dass er ihm &hnlich wird.”
“Wer? Der Entwurf?"

.Nein“, sagte Herr K., ,der Mensch.”

(Brecht, 1967, zitiert nach Stinkes, 2003, S.31.)"

Mit diesem einleitenden Zitat mochte ich den Ursprung meiner Arbeit erlautern. Brechts Worte kamen
mir in den Sinn, als die Uberregionale, deutsche Wochenzeitung DIE ZEIT im Sommer 2015 einen
Artikel veroffentlichte, in dem es um einen Jungen namens Oskar ging, der das Down-Syndrom hat.
Als Leser begleitet man seine Mutter auf dem Weg der Entscheidungsfindung, ob sie ihrem Sohn ein
Medikament verabreichen solle, welches scheinbar die Kognition steigern kdénne. In meinem Umfeld
entstand eine Diskussion dariiber, ob der Artikel dem Leser falsche Erwartungen und Werte vermittelt
oder nicht, ob wir immer mehr versucht sind, den Menschen zu perfektionieren und nicht mehr einfach
nur zu akzeptieren und ob wir somit das Defizit in den Vordergrund rtcken, um dieses mit neuen

medizinisch-technischen Méglichkeiten zu beheben.
Hinter solchen Uberlegungen steht immer auch eine Norm, an welcher wir uns und andere messen.

Die Bilder, welche wir von Menschen mit einer geistigen Behinderung haben, sind schliesslich nur
individuelle Wahrnehmungen dieser. Die Konstrukte entstehen durch Einstellungen, gesellschaftliche
Werte und durch das Denken in Normen. Solche Entwirfe konstruieren wir meist unbewusst und sie
helfen uns, das Menschsein und dessen Verhaltensweisen zu verstehen, zu deuten und eine Ordnung

aufzustellen. Dies gibt uns ein Gefiihl der Sicherheit (vgl. Stinkes, 2003).

Mit dieser Arbeit méchte ich nun diese Entwirfe hinterfragen, sie verwerfen und somit eine
Desorientierung schaffen, um ein Uberdenken der gesellschaftlich aufgestellten Normen zu erzielen

und Freiraum zu schaffen fur eine neue Orientierung.

Hierbei wird die Abweichung von solchen gesellschaftlichen Normen eine zentrale Sicht einnehmen.
Es wird untersucht, wie die Gesellschaft auf solche ,Defizite” und Normabweichungen reagiert und wie
sie damit umgeht, respektive welche Mechanismen sich im Umgang damit eingebirgert haben. Um
die Analyse des Umgangs mit Normabweichungen einzugrenzen, beziehe ich mich hauptsachlich auf
die Chromosomenanomalie ,Down-Syndrom® oder ,Trisomie“. In einigen Bereichen, gerade in der
Diskussion Uber die Begrifflichkeiten und in der Auswertung, werden die Erkenntnisse jedoch auf die

.geistige Behinderung* als Oberkategorie ausgedehnt.

! Herr K. ist Titelheld von Bertold Brechts ,Geschichten vom Herrn Keuner* (1930-1956). Herr K. ist
ein Mann ohne Gesicht und ohne Biografie — sein einziger Beruf ist das Denken.
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Ein gesellschaftliches Gesamtbild zur Thematik darzulegen, ist kaum realistisch. Mit der geschichtli-
chen und begrifflichen Auseinandersetzung, welche die Entwicklung bis hin zur Postmoderne gepragt
haben, wird versucht, die heutigen Normen, Werte und Vorstellungen von Menschenbildern aufzuzei-
gen.

Um die soziologische Untersuchung tber das gesellschaftliche Bild zu konkretisieren und strukturie-
ren, wird eine qualitative Inhaltsanalyse mithilfe der Software MAXqda (vgl. Kap. 1.3) durchgefiihrt,
wobei ich mich an das Ablaufmodell von Mayring (2015) halte. Das Modell wird dabei an das vorlie-
gende Untersuchungsdesign angepasst (vgl. Abb. 2, S.8).

Zeitungsartikel von DIE ZEIT, NZZ und Tagesanzeiger der letzten zehn Jahre werden zum Thema
Down-Syndrom gesammelt und mehrdimensional kodiert und analysiert (vgl. Abb. 3, S.9). Mit
Dimensionen sind zum einen die Kontexte gemeint, in denen das Thema Down-Syndrom auftaucht
(Bsp. Medizin und Forschung), zum anderen die Sichtweisen (z.B. von Eltern von Menschen mit
Down-Syndrom) und die direkt vermittelten Bilder und Darstellungen von Menschen mit Down-Syn-
drom (z.B. ,Kranke*/ ,Leidende").

Mit diesen Kodiereinheiten wird schliesslich, mithilfe folgender drei Orientierungspunkte, der Umgang
mit Normabweichungen ausgewertet, aufgezeigt und erortert:

Akzeptanz — Verminderung — Verhinderung (vgl. Abb. 3, S.9).

Begriffsverwendung

Die Arbeit setzt sich grésstenteils mit der Behinderungsform ,Down-Syndrom*“ auseinander. Aus die-
sem Grund wird einleitend erlautert, wie der Begriff ,Down-Syndrom* in dieser Arbeit verwendet wird.
Der Begriff ,Mongolismus”, welcher bis 1959 als fachlich legitim galt, wird in dieser Arbeit nicht
verwendet, ausser der Begriff hat eine historische Bedeutung.

Anzumerken ist aber, dass der Begriff ,Mongolismus” die gesellschaftliche und soziale Situation und
die Problematik der betroffenen Menschen sehr gut aufzeigt — das Wort ,Mongolismus* und die damit
verbundene Rassentheorie hebt dabei die gesellschaftliche Entstehung hervor.

Der Begriff ,Down-Syndrom* entstand zu Ehren des englischen Arztes Langdon Down. Er hat als Ers-
ter das klinische Bild beschrieben. ,Down-Syndrom* wird noch heute verwendet und scheint eine gan-
gige Bezeichnung in der Gesellschaft zu sein. Vor allem in den Medien fallt die Bezeichnung ,Down-
Syndrom* auf. Sie ist fur die Gesellschaft scheinbar zuganglicher als , Trisomie®.

LTrisomie” ist ein Begriff, der seit der Entdeckung des tberzahligen Chromosoms (1959) auftauchte. In
den meisten Fachkreisen wird von ,Trisomie* gesprochen. Der Begriff wird in dieser Arbeit hauptséch-
lich in Verbindung mit medizinischen und sonstigen wissenschaftlichen Aspekten eingesetzt. Es fallt
auf, dass vermehrt auch in den Medien von Trisomie 21 gesprochen wird, hauptsachlich in Artikeln,
die von wissenschaftlichen Themen handeln. Der Begriff ,Trisomie 21“ etabliert sich immer mehr auch
in nicht fachlichen Kreisen. Dies ist allerdings nur eine von mehreren Formen des Down-Syndroms,
jedoch mit Abstand die haufigste. Weitere Ausfihrungen zu den verschiedenen Arten von Trisomie

sind im Kapitel 2.1.3 zu finden.
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1 Methodik

1.1 Begriindung

Das Grundraster, oder auch die heilpadagogische Relevanz der durchgefiihrten Inhaltsanalyse, wird
durch die grundlegenden Perspektiven von Mensch und Welt (Blickenstorfer & Dohrenbusch, 1999)
definiert. Sie zeigen verschiedene Aspekte von heilpadagogischem Denken auf — philosophisches,
psychologisches, soziologisches, medizinisches und theologisches Denken (ebd.). Diese Perspekti-
ven versuchten Blickenstorfer und Dohrenbusch (1999) in einen Bezug zur Heilpddagogik zu stellen.

Bei der Auseinandersetzung mit der Frage ,Wie geht die Gesellschaft mit Normen und Erwartungen,
welche ihr nicht genlgen, um?“ steht in der vorliegenden Arbeit vor allem das heilpddagogisch-

soziologische Denken im Fokus.

| Heilpadagogische Relevanz — theoretischer Rahmen

v

Allgemeine Heilpadagogik
Grundlegende Perspektiven von Mensch und Welt: Grundraster heilpadagogisches Denken

v

Philosophisches Psychologisches Soziologisches Medizinisches Theologisches
Denken Denken Denken Denken Denken

v

Heilpadagogisch-soziologisches Denken
Behindertensoziologie

v

Den Normen und Erwartungen der Gesellschaft nicht geniigen - Umgang damit erforschen

Normabweichung

4 4

Wie geht die Gesellschaft < > Welche Bilder werden
damit um? dabei vermittelt?

Abbildung 1: Heilpadagogische Relevanz und Fragestellung (Locher, 2016)

Die Zeitungsartikel zum Thema dienen als Spiegelbild der Gesellschaft. Dabei ist spannend zu
untersuchen, welche Bilder von Menschen mit Down-Syndrom daraus resultieren. Die Darstellungen
kénnen dabei indirekt oder direkt vermittelt werden (s. Abb. 2.). Die indirekte Vermittiung von Bildern
resultiert aus verschiedenen Kontexten beziehungsweise Rubriken, in denen aktuelle Themen im
Zusammenhang mit dem Down-Syndrom stehen. Die direkten Darstellungen von Menschen mit
Down-Syndrom haben einen zuschreibenden Charakter. Dabei kann in zwei Dimensionen unterteilt
werden. Einerseits kristallisieren sich verschiedene Arten der Darstellung von Menschen mit Down-
Syndrom heraus, wie das Bild eines Kranken, Leidenden oder eines Fremden, Andersartigen.

7
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Andererseits konnen verschiedene Sichtweisen bericksichtigt werden, zum Beispiel die Sichtweise
von Menschen mit Down-Syndrom oder diejenige des familidren Umfelds. Auch kdnnen
gesellschaftskritische Sichtweisen miteinbezogen werden. Somit nimmt man auch das System in den
Blick.

Ein printmedialer Diskurs als Grundmaterial flr eine soziologische Untersuchung scheint in diesem

Fall geeignet zu sein, auch weil eine Auswertung Uber eine gewisse Zeitdauer maoglich ist.

1.2 Festlegung des Materials

Mithilfe der Datenbank Factiva, welche eine umfassende Sammlung an Zeitungs- und
Zeitschriftenartikel archiviert, wurden mit den Schlagwortern ,Down-Syndrom“ und ,Trisomie“
Zeitungsartikel zu diesem Thema gesucht. Zudem war es mdglich, einzelne, erwiinschte Zeitungen
auszuwdahlen. Es wurden drei in der Schweiz renommierte Zeitungen fur die Inhaltsanalyse ausge-
wahlt; die NZZ (inklusive NZZ am Sonntag) und der Tages-Anzeiger, welche beide taglich erscheinen,
und Artikel der deutschen, Uberregionalen Wochenzeitung DIE ZEIT, welche in deren Online-Archiv zu
finden sind Die Begriindung in der Auswahl der Zeitungen liegt darin, dass sich diese drei aufgrund
eines breiten abgedeckten Spektrums von Ansichten der jeweiligen Themen sehr gut erganzen. Auch
ahneln sie sich in den Themen, was einer genaueren Analyse dient. Wahrend die Berichterstattung
der NZZ meist eher niichtern und relativ objektiv ist, zeigt sich der Tages-Anzeiger oftmals als Misch-
form dazwischen und DIE ZEIT pflegt die Debatte, indem verschiedene Meinungen gegenibergestellt
werden und die meist umfangreichen Berichte Themen vertieft behandeln. Die NZZ und der Tages-
Anzeiger gehdren ausserdem zu den einflussreichsten Zeitungen der deutschsprachigen Schweiz.
Uber die aktuellen Themen wird oft sehr differenziert informiert. Mit DIE ZEIT wird dazu eine gute
Ergédnzung geboten, welche vertieft Hintergrundwissen vermittelt.

Auszuschliessen sind in dieser Arbeit Boulevardzeitungen, welche eine gewisse Schlagzeilen- oder
Sensationsorientierung anstreben und Fachzeitschriften, welche jeweils nur eine bestimmte Leser-
schaft erreichen. Dies wirde den Rahmen dieser Arbeit sprengen, denn dann musste zwangslaufig
eine differenziertere Medienanalyse durchgefuihrt werden.

Die Recherche der Zeitungsartikel zum Thema ,Down-Syndrom* oder zu den Arten von Trisomie be-
schréankt sich auf den Zeitraum von Januar 2006 bis August 2016. Die gewéhlte Zeitspanne ermdglicht
mit 122 Zeitungsartikeln eine geeignete Menge an Rohmaterial, um eine qualitative Inhaltsanalyse
durchzufihren. Die Zeitungsartikel sind eingegrenzt und beschranken sich hauptséchlich und nicht
nebensachlich um relevante Themen im Bereich des Down-Syndroms, miteingeschlossen werden

auch Leserbriefe.

1.3 Methodische Vorgehensweise

Die Inhaltsanalyse wird computergestitzt und mithilfe des Programms MAXqda durchgefiihrt. Das
Programm MAXqgda dient der qualitativen Inhaltsanalyse durch die vorgegebene Struktur. Damit die
Kodierung bei grosseren Mengen von Daten leichter fallt, konnen Kodes benennt und mit einem

sogenannten Memo beschrieben werden (vgl. Anhang C). Die Textstellen kdnnen direkt den definier-
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ten Kodes zugeordnet werden. Ausserdem konnen die kodierten Textstellen mit Tools visualisiert und
zusammengefasst werden. Der Ablauf der Analyse orientiert sich an dem allgemeinen
inhaltsanalytischen Ablaufmodell nach Mayring (2015), wird jedoch an die Ziele der Untersuchung

angepasst.

| Festlegung des Materials I

!

| Analyse der Entstehungssituation I

|

| Formale Charakteristika des Materiais |

!

L Richtung der Analyse (Autor, soziokultureller Hintergrund, Wirkung ...?) |

!

Theoretische Differenzierung der Fragestellung

|

* Bestimmung der dazu passenden Analysetechnik {Zusammenfassung,
Explikation, Strukturierung?) oder einer Kombination
* Festlegung des konkreten Ablaufmodells
¢ Festlegung und Definition der Kategorien/des Kategoriensystems

:

Definition der Analyseeinheiten (Kodier-, Kontext-, Auswertungseinheit)

|

¢ Analyseschritte geman Ablaufmodell mittels Kategoriensystem
¢ Rickiberprifung des Kategoriensystems an Theorie und Material
¢ bei Veranderungen erneuter Materialdurchlauf

!

Zusammenstellung der Ergebnisse und Interpretation in Richtung der Fragestellung

!

Anwendung der inhaltsanalytischen Gitekriterien

Abbildung 2: Allgemeines inhaltsanalytisches Ablaufmodell nach Mayring (2015, S.62).

Ausgesuchte, auf die Forschungsfrage eingehende Textstellen von Printmedien dienen als Material
zur Untersuchung, um die aktuellen Themen rund um das Down-Syndrom und bestehende
gesellschaftliche Bilder zu erschliessen. Eine Auseinandersetzung mit fur die Fragestellung relevanten
Theorien wird schliesslich zu einer Prazisierung der Fragestellung und weiteren Fragen im
Zusammenhang mit der Materialanalyse fiihren. Als Analysetechnik wird die Strukturierung nach
Mayring (2015) verwendet. Dabei werden zuerst Kategorien gebildet, Ankerbeispiele zu den jeweiligen
Kategorien gesucht und schliesslich die Kodierregeln formuliert.

Die Kategorienbildung wird in der Artikelanalyse induktiv bestimmt. Das heisst, die Kodes und deren
Ankerbeispiele konnen durch das Material, vom Inhalt der Zeitungsartikel ausgehend, definiert wer-
den.

Wahrend dem Probekodieren werden die definierten Kodierregeln stets tberprift, umformuliert, mit
anderen Kategorien erweitert und die Memos mit weiteren Ankerbeispielen erganzt. Durch die Revi-

sion kann schliesslich das Kodieren prézisiert werden und eine endgultige Fassung des Kodiersche-
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mas entstehen. In einem zweiten Durchgang wird das Kodierschema anhand der aufgestellten Regeln

Uberpruft. Ein dritter Durchgang dient der Sicherstellung der kodierten Daten.

Weil fir die Auswertung die inhaltliche Tiefe eines Artikels jeweils beachtet und entsprechend gewich-
tet werden muss, werden die Codes einzelnen relevanten Aussagen zugeschrieben — nicht dem
Zeitungsartikel als Ganzes. Dies fuhrt dazu, dass Codes mehreren Aussagen in einzelnen Artikeln
zugeordnet werden kénnen. Kommt ein Code in einem Artikel mehrfach vor, ist dies folglich ein Zei-
chen, dass der Artikel sich umfassender und tiefergehend mit der den Code betreffenden Thematik
auseinandersetzt und daher in der Auswertung starker gewichtet wird. Dies definiert die Analyseein-
heit der vorliegenden Arbeit (vgl. Anhang B).

Indirekte Bilder / Kontext
Aktuelle Themen 2006 — 2016
aus den Bereichen:

Direkte Bilder / Darstellungen
von Menschen mit
Down-Syndrom

JAlle sind gleich* / Kritik an der
Medizin Kunst Verallgemeiner- Gesellschaft
Technik ungen
Forschung ; Positive
Geschichte ;
Wissen Negative Zuschreibung
Zuschreibung
S Kranke / Leid
taat
i Padagogik und Individualitat I
Fganzen Psychologie Elitebehinderte
echt .
Gesetze Erziehung i .
N Férderung Leistung / Anders sein /
Forderung fremd

Sichtweise von
Menschen mit
Down-Syndrom

Sichtweisen von
Eltern/ Familie

Verhinderung
Ausgrenzung

abweichung

Akzeptanz

Norm-

Reduktion / Verminderung
Verbesserung

Abbildung 3: Kodierschema und Orientierungspunkte fur die Auswertung (Locher, 2016)
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1.4 Fragestellung und Recherche

Die Literaturrecherche orientiert sich nach der Reihenfolge der gestellten Fragestellungen.

Wie geht die Gesellschaft mit Normabweichungen um?

Welche Bilder von Menschen mit Down-Syndrom ergeben sich daraus?

Der Begriff ,Down-Syndrom® oder auch ,Trisomie* muss dazu medizinisch und in Bezug zur Gesell-
schaft aufgeschliisselt werden. Die Begrifflichkeiten sollten dabei definiert werden und es muss ein
geschichtlicher Uberblick geschaffen werden.

Weiter wird Uber die Entwicklung einer ,modernen” Gesellschaft recherchiert. Welche Normen, Werte
und Erwartungen an das Leben definieren unsere Gesellschaft und welche Menschenbilder resultie-
ren daraus? Das sind Fragen, denen in dieser Arbeit nachgegangen wird. Dabei ist der mehrdimensio-
nale Blick auf das Phdnomen Behinderung ein wesentliches Kriterium bei der Literaturrecherche. Aus

diesem Grund werden auch soziologische und philosophische Quellentexte verwendet.

2 Theorie

2.1 Zum Begriff

Der Begriff ,Down-Syndrom* kann aus verschiedenen Blickwinkeln verstanden und definiert werden.
Auch hier kommen, wie im Kapitel 1.1 aufgezeigt, die grundlegenden Perspektiven von Mensch und
Welt (Blickenstorfer & Dohrenbusch, 1999) zum Tragen, wobei das theologische hier mehr im histori-

schen Denken verankert ist, welches im Kapitel 2.2 naher ausgefiihrt wird.

Die Problematik der wissenschaftlichen Begriffsdefinitionen wird hier einleitend kurz erlautert. Eine
Definition der Begriffe ist zwar unumgéanglich fur die vorliegende Arbeit, um ein gemeinsames
Verstandnis der Thematik zu gewahrleisten. Jedoch ist sie auch kritisch zu betrachten, weil eine
Definition immer auch einschrdnkenden Charakter hat. Sie kann eine Stigmatisierung zur Folge ha-
ben, ein komplexer Zustand wird auf den kleinsten gemeinsamen Nenner reduziert und verallgemei-
nert. Es kann sich demzufolge nur um einen nicht vollstandigen Uberblick handeln. Dieses Bewusst-
sein wird beim Lesen dieser Arbeit vorausgesetzt.

Bevor der Begriff ,Down-Syndrom* betrachtet wird, ist der Blick vorerst auf die Oberkategorie ,geistige

Behinderung” gerichtet.

2.1.1 Geistige Behinderung

Uber die Begriffsdefinition der ,geistigen Behinderung® wird stets diskutiert und sie ist durch die histori-
sche Entwicklung und die Vielfalt der Merkmale schwer zu definieren (Baur, 2003). Auch in
unterschiedlichen Quellen sind verschiedene Definitionen zu finden. Trotz dieser Schwierigkeiten wer-

den hier einige Ansatze aufgezeigt.
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,Geistig behindert* wurde vom englischen Wort ,mentally handicapped” abgeleitet. Der Begriff wurde
1958 von der Selbsthilfegruppe ,Lebenshilfe fir das geistig behinderte Kind“ vorgeschlagen
(Pasternak-Kirchmaier, 2002).

Die Bezeichnung ,geistig behinderter Mensch* wurde spéater umformuliert zu ,Mensch mit einer geisti-
gen Behinderung®, da man der Meinung war, dass nicht die geistige Behinderung im Zentrum stehen
sollte, sondern der Mensch (vgl. Speck; zitiert nach Pasternak-Maier, 2002).

Bei der diagnostischen Klassifizierung wird unterschieden zwischen den Kklinisch-diagnostischen
Klassifikationssystemen, und den schulischen, schulpsychologischen Klassifikationssystemen (Meyer,
2003). Bereits dieser Fakt zeigt auf, wie schwierig es ist, eine allgemeine, internationale Definition
einer geistigen Behinderung festzustellen. ICD-10, das internationale Diagnoseklassifikationssystem
der Medizin, welches 1990 von der WHO veroffentlicht wurde, ist eines dieser klinisch-diagnostischen
Systeme. Nach ICD-10 gilt eine geistige Behinderung als Intelligenzminderung, unterschieden zwi-
schen leichter, mittelgradiger, schwerer und schwerster geistiger Behinderung, und Beeintrachtigung
der sozialen Anpassung. Die Obergrenze einer leichten Intelligenzminderung liegt bei einem IQ von
50-70 (Meyer, 2003).

DSM-5, das Diagnoseklassifikationssystem der Psychiatrie, geht bei einer geistigen Behinderung von
einer intellektuellen Entwicklungsstérung und einer Einschrénkung der sozial-adaptiven Kompetenzen
aus. Auch dieses System unterscheidet zwischen dem Schweregrad einer geistigen Behinderung, so
wie das ICD-10. Eine leichte geistige Behinderung haben diejenigen Menschen, welche einen 1Q von
50/55-70/75 haben. Hier bericksichtigen sie einen angenommenen Messfehler von 1Q 5 (ebd.)

Die WHO hat 2001 ein neues Instrument zur Erfassung von Funktionsféhigkeit und Behinderung
entwickelt. Das Instrument namens ,ICF* beschreibt eine Behinderung als Schadigung der
Korperstrukturen und -funktionen und Beeintréachtigung der Aktivitdten und der Partizipation (Terfloth
& Bauersfeld, 2012). All diese Bereiche stehen in einer wechselseitigen Beziehung zu den
Kontextfaktoren der Person, welche die Folgen der korperlichen Schadigung miteinbeziehen,
beispielsweise die Umweltfaktoren und die personenbezogenen Faktoren (ebd).

So schreibt die WHO (2011):

,Die Interaktion zwischen Gesundheitscharakteristiken und Kontextfaktoren resultiert in Behinderun-
gen“ (WHO, 2011, S.308). Fur die Klassifikation ,geistig behinderte Person* wird die Umschreibung

.Person mit einem Problem im Lernen” verwendet (ebd.).

Die Definition, was eine geistige Behinderung ist, h&ngt also stark auch von Normvorstellungen ab. Es
ist ein wertender Begriff und misst sich an dem, was von der Gesellschaft als normal angesehen oder
wahrgenommen wird. Aus diesem Grund hat Baur (2003) eine Definition im erweiterten Sinne formu-
liert.

.Geistige Behinderung stellt einen sehr komplexen sozialen Tatbestand dar, der durch die Gesell-
schaft sozialisationsbedingt konstruiert wurde und wird, um eine bestimmte fremderscheinende sozi-
ale Wahrnehmung fassen zu kénnen und um einen sicheren Umgang mit dem Gegenstand zu erwir-
ken. (Baur, 2003, S.57).
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Weiter beschreibt Baur (2003), dass der ,institutionalisierte® Umgang mit dieser fremderscheinenden
Wahrnehmung geformt sei durch die Kultur- und Lebensweltenrahmenbedingungen. Seine Uberlegun-
gen beinhalten ausserdem folgendes Zitat:

.S0mit  wird biologisch-genetisch  bedingte  Andersartigkeit gesellschaftlich erfasst und

sozialisationsbedingt konstruiert und hervorgebracht” (Baur, 2003, S.57).

2.1.2 Down-Syndrom

Das Down-Syndrom ist eine spezifische Art und Klassifikation einer geistigen Behinderung. Es wurde
erstmals Mitte des 19.Jahrhunderts vom englischen Arzt J.L.H. Down klinisch beschrieben (Weber &
Rett, 1991). Zu Ehren des Arztes Down gab man der Behinderungsform den heutigen Namen ,Down-
Syndrom®. Gemass der Schweizerischen Behindertenorganisation insieme bezeichnet ein Syndrom
.das gleichzeitige Auftreten unterschiedlicher Symptome, deren Ursache und Entwicklung mehr oder
weniger bekannt sind“ (insieme, 2016).

Die Symptomatik kann morphologisch, organpathologisch und psychologisch beschrieben werden.
Das Erscheinungsbild ist einerseits vom Alter abhangig und andererseits immer eine Kombination von
verschiedenen Merkmalen. Ausser der Intelligenzminderung und der herabgesetzten Muskelspannung
ist kein Merkmal zwangslaufig bei allen Menschen mit Down-Syndrom vorhanden (Tolksdorf, 1994).
Morphologisch beschrieben sind folgende Merkmale typisch: Charakteristisch fir einen Menschen mit
Down-Syndrom sind der kurze und breite Hals, der kleine Schadelumfang, der flache Hinterkopf, die
dinne Kopfbehaarung und das rundliche und flache Gesicht (Weber & Rett, 1991). Das Gesichtsprofil
scheint wegen der kleinen Nasenbriicke flach. Weitere Merkmale sind der Epikanthus der Augenlider
und die schrage Lidachse, welche die Augen mandelférmig erscheinen lassen. Die Ohren sind
verhaltnismassig klein. Die Zunge wirkt oft eher gross, dies liegt aber meistens am schlaffen Tonus
der Zungenmuskulatur (Tolksdorf, 1994). Der Gaumen ist meistens eng, auch die Zahnstellung zeigt
ofters Auffalligkeiten (Weber & Rett, 1991). Der Nacken wirkt durch tberschiissige Haut und Gewebe
locker. Die Hande und die Fiisse scheinen oft eher kurz und breit zu sein (Tolksdorf, 1994).

All diese ausserlichen Symptome kdnnen stark variieren. Trotzdem ist die Behinderungsform ,Down-
Syndrom* vom Erscheinungsbild her relativ klar zu definieren respektive erkennbar.

Nebst der geistigen Behinderung kommen haufig auch weitere kérperliche Beeintréachtigungen und
Krankheiten vor. Am haufigsten zu beobachten ist der angeborene Herzfehler, welcher etwa bei 15%
bis 25% der Menschen mit Down-Syndrom auftritt (Weber & Rett, 1991). Entziindungen der Atem-
wege, Hypothyreodismus (Schilddrisenunterfunktion) und Diabetes, begriindet durch ein schwéche-
res Immunsystem, sind weitere mdgliche Erkrankungen, welche auftreten kénnen (ebd.).
Psychologisch betrachtet sind die intellektuell-kognitive und die sprachliche Entwicklung der Men-
schen mit Down-Syndrom mehr oder weniger verlangsamt (Weber & Rett, 1991). Auch hinsichtlich der
Motorik sind oft Auffélligkeiten zu beobachten. Die emotionale Entwicklung scheint ebenfalls verzdgert
zu sein (ebd.).

Nochmals zu betonen ist, dass die oben erwahnten Merkmale, seien sie morphologisch,
organpathologisch oder psychologisch, unterschiedlich ausgeprégt sein kénnen und nicht jedes Merk-
mal bei jedem Menschen mit Down-Syndrom gleich stark auftritt. Wie aber kommt es zu diesem Syn-

drom?
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Noch nicht lange ist die genetische Ursache fir das Down-Syndrom bekannt.

2.1.3 Trisomie

Im Jahre 1959 entdeckte eine franzdsische Forschungsgruppe, dass es sich bei der Behinderungs-
form ,Down-Syndrom" um eine zahlenméassige Anomalie der Chromosomen handelt (Weber & Rett,
1991).

Spater wurde nachgewiesen, dass beim 21. Chromosomenpaar ein weiteres Chromosom vorkommt.
So entstand nebst dem Begriff ,Down-Syndrom* eine weitere Bezeichnung fur die Behinderungsform
— ,Trisomie 21" oder auch ,freie Trisomie" genannt.

Hierzu ist ein kurzer Exkurs in die Biologie angebracht:

Der kleinste Baustein des menschlichen Kérpers ist die Zelle. Die Zellen haben verschiedene Funktio-
nen, alle haben aber etwas gemeinsam — den Zellkern. Im Zellkern befinden sich die Chromosomen,
welche die Trager der Gene, der Erbanlage, sind. Geméss Tolksdorf (1994) kann ein Zellgenetiker
jedes einzelne Chromosom erkennbar machen und somit auch eine Chromosomenstérung wie
beispielsweise die Trisomie 21 ermitteln. Im Normalfall hat ein Mensch in jedem Zellkern 46
Chromosomen, welche jeweils gepaart vorhanden sind. Diese 23 Chromosomenpaare entstehen bei
der Befruchtung, indem 23 Kernschleifen vom Vater und 23 von der Mutter aufeinandertreffen. Bei
einer Chromosomenstorung trennen sich diese Chromosomenpaare bei der Befruchtung falsch, in-
dem sich ein Chromosomenpaar nicht trennt und sich so geschlossen in einer neuen Zelle einnistet.
Beim Down-Syndrom geschieht dies beim Chromosomenpaar 21. Wenn die Eizelle mit einem
ungetrennten Chromosomenpaar von einer normalen Samenzelle befruchtet wird, das heisst mit nur
einem Chromosom 21, sind drei Chromosomen 21 vorhanden. Aus diesem Grund spricht man beim
Down-Syndrom medizinisch von der Chromosomenstdrung ,Trisomie 21“, was soviel bedeutet wie
eine Verdreifachung des Chromosoms 21 (Tolksdorf, 1994). Diese Chromosomenstorung ist die hau-
figste Form von Down-Syndrom und deckt zwischen 90-97% der Félle ab (Baur, 2003). Eine weitere
Trisomie, die sogenannte Translokations-Trisomie, ist die zweith&ufigste Form (2-5%). Hier teilt sich
zwar das Chromosom 21 erfolgreich, der lange Arm des Chromosoms bindet sich jedoch an ein ande-
res Chromosom. Diese Form von Down-Syndrom ist vererbbar (ebd.). Die seltenste Form von Down-
Syndrom stellt die Mosaik-Trisomie dar (1-3%). Sie ist meist eine abgeschwéachte Form der Trisomie
21, denn die Chromosomenanomalie kommt nicht in jeder Zelle des Kdrpers vor. Das heisst, es treten
Kdrperzellen mit 47 Chromosomen auf, wie auch Zellen mit 46 (Tolksdorf, 1994). Neben den drei Ar-
ten von Trisomie existiert auch die partielle Form, welche jedoch &usserst selten vorkommt. Das
Chromosom 21 ist hier zwar, wie Ublich, doppelt vorhanden, aber das eine Chromosom ist etwas lan-

ger als das andere (vgl. Pasternak-Kirchmaier, 2002).

2.2 Geschichtlicher Uberblick

2.2.1 Behinderung geschichtlich betrachtet

Um die Entstehung und die Problematik der Begriffsdefinitionen zu erlautern, wird ein historischer
Einblick in die Thematik gewéhrt. Des Weiteren lasst sich daraus viel Uber die Gesellschaft, deren

Normen, Werte und Entwicklung bis zur Moderne erschliessen.
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Schon im antiken Griechenland ausserten sich Philosophen wie Platon, Sokrates und Aristoteles zu
Menschen mit einer Behinderung und zur Gesellschaft.

.Die Kinder der Schwacheren oder irgendwie missgestaltete verbergen sie an einem geheimen und
unbekanntem Ort, wie es sich gehort.” (Platon, 427-347 v. Chr.; zitiert nach Baur, 2003, S.14).

In seinen Uberlieferten ethischen Schriften sprach Aristoteles von ,tierischen Wesen®, welche durch
Verkrippelung und Erkrankung entstanden (Speck, 2016).

Sokrates meinte beilaufig, dass es die Aufgabe einer Wehmutter sei, zu entscheiden, ob das
Neugeborene ein ,echtes Kind“ oder ein ,Mondkalb* (Missgeburt) sei, bei letzterem soll es ,entledigt"
werden. (Sokrates, 470-399 v. Chr.; zitiert nach Baur, 2003, S.14-15).

Aristoteles dusserte sich tUber die ,Krippel* und deren Erziehung folgendermassen:

Was aber die Aussetzung oder Auferziehung der Neugeborenen betrifft, so sei es Gesetz, kein
verkruppeltes Kind aufzuziehen.” (Aristoteles, 384-322 v. Chr., zitiert nach Baur, 2003, S.15)

Daraus kann abgeleitet werden, dass man zu dieser Zeit Kriippel, Blinde oder Schwachsinnige gerne
verschwinden lassen wollte, man geradezu aufgefordert wurde, das Kind zu t6éten. Die vorchristliche
Gesellschaft nahm an, dass es eine Strafe der Gotter sei und ein schlechtes Omen bedeute, ein Kind

mit einer Behinderung zu gebaren (Meyer, 2003).

Ab dem 4. Jahrhundert entstanden Versuche der Christen, Neugeborene mit einer Behinderung zu
schitzen, indem sie in den kirchlichen Einrichtungen Schalen hingestellt haben, damit Eltern ihr
Neugeborenes dort hineinlegen konnten, wenn sie sich nicht mit dem Schicksal ,abfinden“ konnten.
So konnten die Kinder an Institutionen oder Familien weitergereicht werden, welche sich der Kinder
annahmen. Spater wurden die Schalen durch Drehladen ersetzt, damit das Neugeborene auch
ungesehen abgegeben werden konnte (Baur, 2003).

Trotz den Versuchen der Christen und der daraus resultierten Institutionalisierung im Umgang mit
,Kruppeln, Blinden und Schwachsinnigen* gab es grundsatzlich wenig Akzeptanz fur Menschen mit
einer Behinderung. Ablehnung oder Belustigung gegentber den Menschen mit Behinderung waren

allgegenwartig. Sie traten an Jahrmarkten auf, um die Gesellschaft zu unterhalten (ebd.).

Auch im Mittelalter, als das damonische Denken vorherrschte, gab es keine grossen Veranderungen
im Umgang mit korperlichen und geistigen Anomalien. Solche Gebrechen wurden als Hexenwerk
abgetan (Meyer, 2003). Durch den méachtigen Einfluss der kirchlichen Instanz wurde angenommen,
dass ,Geistesschwache” oder ,Geisteskranke® den Eltern ,untergeschoben* wurden. Damals glaubte
man, dass der Teufel das gesunde Kind mit einem missgestalteten Kind austauschte. Diese Kinder
nannte man zu dieser Zeit ,Wechselbalger* (Speck, 2016).

Auch der berihmte Reformator Martin Luther (1483-1546) war der Meinung, dass missgestaltete Kin-
der getotet werden sollen. Seine Grinde dafur waren, dass solche Kinder keine grossen
Lebenserwartungen hétten und sie so keinen Nutzen, sondern eher eine Belastung fur die Gesell-
schaft seien (Baur, 2003). Man sprach bei solchen Kindern von ,massa carnis”, einem Klumpen
Fleisch ohne Seele (Speck, 2016).
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Mit der Aufklarung tberwand man den Glauben an Hexen und Dadmonen und das medizinische Erfor-
schen von Geistesschwache rickte vermehrt in den Vordergrund (Speck, 2016). Vor allem in der
Schweiz wuchs das Interesse an der Erforschung von Geistesschwéache, da die Schilddrisenkrankheit
Kretinismus vermehrt vorkam. Mit der Erforschung der Geistesschwache dachte man auch an die
Maoglichkeit der Erziehung und Bildung solcher ,vergessener Kinder* (ebd.). Man errichtete Einrichtun-
gen fur ,Blodsinnige“. Griinde dafir waren ,medizinische, padagogisch-soziale und religits-caritative"
(Speck, 2016, S.19). Zu dieser Zeit war Pestalozzi von grosser Bedeutung. Speck (2016) zitiert
Pestalozzis ,vollig unzeitgeméasse* Uberlegung, ,dass auch Kinder von &usserstem Blddsinn, die
durch gewohnte Harte dem Tollhaus aufgeopfert werden, durch liebreiche Leitung zu einem ihrer
Schwachheit angemessenen, einfachen Verdienst vom Elend eines eingesperrten Lebens errettet und
zur Gewinnung ihres Unterhalts und zum Genuss eines freien und ungehemmten Lebens gefiihrt wer-
den kdnnen“ (Pestalozzi, 1778; zitiert nach Speck, 2016, S.19).

In der spateren Neuzeit kam mit Charles Darwins (1809-1882) berihmter Theorie der Selektion eine
neue Komponente ins Spiel. Nicht der Glaube an das Bdse respektive die Damonen war es, welcher
die Angst vor den Menschen mit Behinderung ausloste, sondern die Verdammnis von der Natur
(ebd.). Verdammt von der Natur waren beispielsweise diejenigen, welche ein schlechtes biologisches
Erbgut hatten. Denn der Leitsatz des Biologen war, dass nur dem Starkeren und Tichtigeren die Zu-
kunft gehort. Die Entwicklung zum ,idealen Menschen* war zu dieser Zeit von grosser Bedeutung
(ebd.).

Mit der Industrialisierung entstand ein neues Kapitel. Menschen mit einer Behinderung wurden ver-
mehrt als Arbeitskrafte eingesetzt. In der b&uerlichen Gemeinschaft wurden sie auch schon vor der
Industrialisierung integriert. Erst als die Arbeitsteilung und die Leistungsorientierung immer mehr den

Arbeitsmarkt definierten, gab es keinen Platz mehr fir sie (Baur, 2003).

In den Anfangen des 20. Jahrhunderts entstanden infolge des vermehrten Schulversagens in der
Volksschule und des ,nicht-Verwendung-finden® fir den Arbeitsmarkt sogenannte Hilfsschulen fur
.Geistesschwache* und ,ldioten®. In dieser Zeit begann man zu klassifizieren und zwischen den
Intelligenzbeeintrachtigungen zu unterscheiden (Baur, 2003). Unterschieden wurde zwischen ,ldioten®
und ,Geistesschwachen®. Als Idioten wurden diejenigen bezeichnet, die seit der Geburt an einer
Gehirnerkrankung litten und dadurch in ihrer geistigen Entwicklung beeintrachtigt waren. Innerhalb
dieser Klassifizierung wurden zwei Subgruppen definiert: Solche, welche nicht entwicklungs- und
bildungsféahig sind, die sogenannten ,reinen Pfleglinge®, und solche, die noch entwicklungs- und
bildungsfahig sind.

Die Geistesschwachen waren diejenigen, welche unter der durchschnittichen Befahigung der
Regelschiler standen und die Ziele der Volksschule nicht erreichen konnten. Diese Geistesschwéche
ist nicht durch eine Krankheit oder einen organischen Fehler entstanden, sondern durch Verwahrlo-

sung, mangelnde Ern&hrung oder Misshandlung (Meyer, 2003).
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Waéhrend dieser Zeit wurde in Europa die sozialdarwinistische Idee einer ,Zuichtung von hochwertiger
Rasse" und der ,sozialen Auslese” verbreitet — man nahm an, dass Schwachsinn vererbt werden
kénne und zu Armut, Kriminalitdt und Krankheit fihre (Speck, 2016, S.30). So stand wahrend der
nationalsozialistischen Zeit in Deutschland der Lebenswert des Volkes Uber dem Lebenswert von
,Geistesschwachen und Idioten”. Das nationalsozialistische Regime befahl den Hilfsschulen, zwischen
fur das Volk brauchbaren, bildungs- und arbeitsfahigen Kindern und unbrauchbaren, bildungs- und
arbeitsunfahigen Kindern zu unterscheiden. Vor allem im Krieg bedeutete dies fur die Bildungsunféhi-

gen die Tétung. Man bewertete es als ,guten Tod" oder auch Euthanasie (Speck, 2016).

Auch nach dem Krieg wurden ,Schwachsinnige” sozial und schulisch vernachlassigt. Das
Leistungsprinzip an Hilfsschulen machte sich breit, sodass kein Platz fur bildungsunfahige Kinder
angeboten werden konnte. Auch die angespannte, finanzielle Lage schien nicht forderlich fir den
Einbezug dieser Kinder zu sein (ebd.). In der Schweiz wurden zu dieser Zeit ebenfalls bildungsunfa-
hige Kinder aus der Schule ausgesondert und seit Ende des 19.Jahrhundert eugenisch begriindete
Zwangssterilisationen durchgefiihrt. Eine Frau hat sich aber schon wahrend den 30er-Jahren stark
gemacht fur bildungsunfahige Kinder: Maria Egg schulte ,ausgesonderte” Kinder bei sich zuhause in
Zurich und griindete so die erste Sonderschule der Schweiz (HPS Stadt Zirich, 2016).

Immer mehr Eltern von ,ausgesonderten* Schilern wurden auf Maria Egg aufmerksam.
Elternvereinigungen zur Selbsthilfe fir Eltern von Menschen mit einer Behinderung entstanden (vgl.
Baur, 2003), Dachverbande wie Pro Infirmis machten sich vermehrt stark fir Menschen mit einer
Behinderung (Pro Infirmis, 2016). Mit dem Bundesgesetz Uber die IV (Invalidenversicherung) 1960
wurden Menschen mit einer geistigen oder korperlichen Behinderung auch finanziell unterstitzt.
Hilfsklassen, Spezialklassen, Sonderklassen und spater Kleinklassen wurden eingefihrt und auch mit
der staatlich geregelten Ausbildung von spezialisierten Lehrkraften wurde das Recht auf Schule auch
fur Kinder mit einer Behinderung geltend gemacht (HPS Stadt Zirich, 2016).
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2.2.2 Down-Syndrom geschichtlich betrachtet

Bis zur Mitte des 19. Jahrhunderts wurde ,Mongolismus* als klassifizierte Behinderung in den Quellen
nicht spezifisch erwéhnt, da man ,Geistesschwache* oder ,Schwachsinnige* alle unter einen Hut
steckte (vgl. Kap. 2.2.1). Erst mit der Beschreibung des Arztes Langdon-Down uber den ,Mongolis-
mus“ begann man zwischen den verschiedenen Behinderungsformen zu unterscheiden (Weber &
Rett, 1991).

Eines der bekanntesten Bilder, auf dem ein Kind mit Down-Syn-
drom dargestellt wurde, wurde im Spétmittelalter von einem
unbekannten Meister erschaffen. Der Aachener Altar, auf dem das
Bild ,Ecce Homo" auftaucht, entstand um 1510. Es zeigt auf dem
linken Altarfligel einen Jungen mit fur das Down-Syndrom
charakteristischen Gesichtsziigen (Murner, 2003). Laut Mirner
(ebd.) wurde im Jahre 1960 durch eine empirische Studie belegt,
dass das dargestellte Kind ,mongoloid“ sei. Die Aussage ,Ecce
Homo!“, Ubersetzt ,Seht, welch ein Mensch!®, stammt aus dem
Johannes-Evangelium, 19, 5. Im Bild zeigt Pilatus auf den gefessel-

ten Jesus, beide befinden sich oberhalb der

Abb. 4: [Ecce Homo“ um 1510 Treppe vor dem Palasteingang. Vor ihnen steht das Volk.

Jesus blickt auf die Treppe, auf der ein Junge mit Down-Syndrom sitzt (ebd.). Oberhalb des Jungen ist
ein Affe dargestellt, der die Haare des Jungen scheinbar nach L&usen absucht (ebd.). Diese Symbolik
zeigt den damaligen gesellschaftlichen Stellenwert behinderter Menschen. Der Vergleich von Men-

schen mit einer Behinderung und Tieren kommt in dieser Zeit in vielen Darstellungen vor (ebd.).

1866 beschrieb der Arzt Down erstmals hdchst prazise Beobachtungen zu der Behinderungsform und
unterschied somit zwischen verschiedenen ,Schwachsinnigenerscheinungsbildern® (Baur, 2003). Ein
erster Versuch der Kategorisierung entstand. Downs These war, dass das Erscheinungsbild aufgrund
der Tuberkulose der Eltern entstand und dass diese Behinderungsform eine Degeneration sei, welche
zum Aussehen der Mongolen fihre (Baur, 2003). Aus diesem Grund nannte der Arzt die
Behinderungsform ,Mongolismus” (Weber & Rett, 1991). Der Begriff ,Mongolismus* hat sich schliess-
lich bis 1959, der Entdeckung der zahlenméassigen Chromosomenanomalie, durchgesetzt. Auch an-
dere Bezeichnungen wurden gebraucht, wie ,unfinished children®, ,fotale Dysplasie®, ,Kalkmucken*
(eine westmongolische Bevélkerung) (Baur, 2003).

Weygandt, ein Professor fur Psychiatrie an der Universitadt Hamburg, schrieb 1936 ber Mongolismus,
dass ,die eigenartige Gesichtsbildung die Namensgebung veranlasst und der Gesichtsausdruck ...
etwas Unpersonliches und Unfertiges habe. Infolgedessen sehen sich die Mongoloiden recht &hnlich,
so dass die Eltern beim Besuch in der Anstalt ihr Kind manchmal nicht sogleich aus der Gruppe

herausfinden (Weygangt; zitiert nach Murner, 2003, S.73).

Mit seinem Gesetz zur Verhitung erbkranken Nachwuchses von 1933 begann auch das ,todliche

Programm der Nationalsozialisten gegen behinderte Menschen® (ebd.).
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In der Zeitschrift Schweizerische Lehrerinnenzeitung (1956-1957), wurde ein Gesprach tiber mongolo-
ide Kinder veroffentlicht. ,Zwiegesprach Uber das mongoloide Kind“ hiess das gedruckte Interview und
es verdeutlicht, welche Themen die damaligen Diskussionen beinhalteten. Zur Frage, was man denn
tun solle mit einem mongoloiden Kind, das sich hemmungslos benehme, gab Fiechter, ein Schweizer
Philosoph, folgende Antwort:

,Der Mongoloide ist ein Kind unserer Zeit und tritt in den letzten 50 Jahren in solcher Haufigkeit auf,
dass wir uns einmal mit ihm beschaftigen mussen.” (Fiechter, 1956, S.209)

Auf eine weitere Frage, ob es sich denn lohne, so ein ,armes Tropfchen“ zu schulen, antwortete der
Philosoph Fiechter wie folgt:

,Mit so einer Einstellung bestimmt nicht, da man so nicht an ihr Wesen herankommt” (Fiechter, 1956,
S.210). Man komme, so Fiechter, ,mit der Liebe einer Mutter, mit jahrelanger Erfahrung und
unerschitterlichem Glauben an das Gute im Menschen* an diese Kinder heran (ebd.). Weiter meint
er, dass es nicht ,in der Natur der Mongoloiden liegt, klug zu werden.“ Man solle aber versuchen, das
Kind vor allem in der Bewegung, in der Rhythmik, beim Nachahmen zu fordern, nicht aber durch
Uberanstrengung und auch nicht im Denken (Fiechter, 1956).

Ein paar Jahre spater wurde das Uberzahlige Chromosom bei der Behinderungsform ,Mongolismus”
von Lejeune, Turpin und Gautier entdeckt (Weber & Rett, 1991). Dies war entscheidend fir die
Abanderung der Bezeichnung ,Mongolismus* (vgl. Kap. 2.1.3)

Ab den 60er-Jahren setzten sich Behindertenverbande dafir ein, die Bezeichnung ,Mongolismus*
abzusetzen, da sie einerseits nicht wissenschaftlich und andererseits abwertend zu deuten ist. Um
den Erstbeschreiber Langdon-Down zu ehren, wurde der Begriff von ,Mongolismus* zu ,Down-Syn-

drom*” geandert (vgl. Pasternak-Kirchmaier, 2002).

2.3 Gegenwartiges Gesellschaftsbild

Um der Entwicklung der Gesellschaft zu folgen, ist eine Auseinandersetzung mit der Soziologie, der
Wissenschaft und Erforschung des sozialen Handelns, notwendig. Hierbei geht es weniger um das
Individuum, sondern vielmehr darum, wie Denk- und Wahrnehmungsstrukturen und —prozesse im
sozialen Umfeld entstehen und wie diese den Menschen in der Gesellschaft beeinflussen (vgl.
Blickenstorfer, 1999).

2.3.1 Definition der Soziologie und der Behindertensoziologie

Der deutsche Soziologe Dahrendorf (1967) formuliert seine Gedanken zur Soziologie folgendermas-
sen:
»Auch fur die unmittelbare Erfahrung erscheint Gesellschaft zun&chst als Norm: als Gesetz,
Sitte, als Anspruch und als Gewohnheit. .... Gesellschaft ist so allgegenwértig und zugleich so
resistent, dass wir uns standig an ihr stossen und reiben; ... und immer sind es soziale Wider-
stande, die zwischen uns und die Verwirklichung unserer Wiinsche treten: die Tatsache der

Gesellschaft als Argernis. .... Wollte man die Erfahrung, um die es hier geht, allgemein
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formulieren, so konnte man vielleicht sagen, Gesellschaft, das Gesellschaftliche sei der
Zwang der Regel.”
(Dahrendorf; zitiert nach Thimm, 2006, S.16)

Cloekes (2007) fasst seine Definition der aus der Soziologie entstehenden ,sozialen Wirklichkeit* auf
das Zusammenleben und —handeln der Menschen zusammen. Seine Auslegung zur Soziologie der
Behinderten weicht demzufolge nicht von seiner allgemeinen Definition von Soziologie ab.

»S0ziologie der Behinderten ist die Wissenschaft vom Zusammenleben der Menschen. Ihr spezieller
Forschungsgegenstand ist die soziale Wirklichkeit von Menschen mit Behinderung.” (Cloerkes, 2007,
S.3)

Bachtold (1999) grenzt seine Definition der Behindertensoziologie im Vergleich zu Cloekes
folgendermassen ein:

,Die Behindertensoziologie befasst sich mit den Problemen, die sich daraus ergeben, dass Menschen
mit einer Schadigung, Beeintrachtigung oder Leistungsminderung zentralen, gesellschaftlichen Nor-
men und Erwartungen nicht geniigen kénnen.” (Bachtold, 1999, S.139).

Er erlautert weiter, dass die moderne, industrialisierte Gesellschaft, in der wir uns befinden, viele
Fahigkeiten verlangt — folglich kann eine Abweichung von diesen Normen zu Einschrankungen fiihren
(Bachtold, 1999). Die Behindertensoziologie befasse sich eben mit diesen Einschrankungen von der
Teilhabe am gesellschaftlichen Leben, welche durch hinderliche Voraussetzungen der Umwelt und

des Systems, durch Vorurteile und Stigmatisierungen entstehen kénnen (ebd.)

Wie Bachtold (1999) erlautert, geht es in der Behindertensoziologie um den gesellschaftlichen Um-
gang mit sichtbaren Normabweichungen. Welche Werte hinter den Einstellungen und welche Normen
dabei entscheidend sind und somit Behinderung sichtbar machen, lasst sich am gegenwartigen

Gesellschaftsbild aufzeigen.

2.3.2 Normen und Werte des gegenwartigen Gesellschaftsbild

Die Gesellschaft scheint, wenn soziologische Texte und Quellen durchforstet werden, ein komplexes
Gebilde zu sein. Komplex deshalb, weil unsere demokratische Gesellschaft eine pluralistische Eigen-
schaft aufweist. Wir werden nicht nur von christlichen Werten gesteuert, obwohl wir davon gepragt
sind. Verschiedene Meinungen, Einstellungen, Wertvorstellungen und Religionen scheinen gerade in
der westlichen Kultur mehr oder weniger nebeneinander existieren zu kénnen.

~Jenseits der auf Wertentscheidungen beruhenden unterschiedlichen Verfassung der politischen-
O0konomischen Systeme in westlichen und 8stlichen Gesellschaften ist ein kennzeichnendes Merkmal
aller hochindustrialisierten Gesellschaften die Leistungsorientierung.” (Thimm, 2006, S.27)

Die heutige Gesellschaft scheint sich an Idealen zu orientieren, dies wird ebenfalls von Ulrich Bleidick
(1990) aufgezeigt. Die Wunschvorstellungen oder auch Erwartungen werden von Gesundheit, Schon-
heit und dem Freisein von Leiden gepragt.

,ES ist auf Anhieb sichtbar, dass dieses Menschenbild vom Ideal des Gesunden, Schénen, Tichtigen,
Intakten, Erfolgreichen bestimmt ist. Das Menschenbild atmet den Zeitgeist der modernen Welt.” (Blei-
dick, 1990, S.516)
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Weiter schreibt Bleidick (1990):

»Alles was diesem Massstab nicht gentigt, muss von minderem Wert erscheinen.”

Bleidick spricht dabei folglich von einem ,Europa der Gesundheit” (ebd.).

Diese Aussage erinnert stark an die eugenisch gepragte Zeit um 1940, als die Volksgesundheit tber

der Gesundheit des einzelnen Individuums stand.

Durch die Emanzipation und die Gleichstellung der Frauen entstanden neue Vorstellungen eines
Familienlebens. Frauen streben nach Erfolg im Beruf und auch im privaten Leben, sie haben trotz
Karrierewtinschen und freier Berufswahl den Wunsch nach Familie und Kindern. Zu dieser Vorstellung
passt kein Kind mit Down-Syndrom. (vgl. Pasternak-Kirchmaier, 2002), schon recht nicht in einem
.Europa der Gesundheit”. Unter diesem Gesichtspunkt scheint es naheliegend zu sein, dass man
versucht ist, ,Behinderung” zu vermeiden. In der gegenwartigen Diskussion Uber die
Praimplantationsdiagnostik (PID) und die Pranataldiagnostik ist der Préaferenzutilitarismus vom
Philosophen Peter Singer wieder aktueller denn je.

,Die gegenwaértige sozialethische Diskussion ist bestimmt von einer neubelebten Spannung zwischen
maximenorientierten Wertsystems einerseits und zwecksrational-utilitaristischen andererseits.”
(Speck, 2016, S.82)

Das biologisch-utilitaristische Denken, welches 1984 durch Singer aufkam und auf der ,Praktischen
Ethik* oder auch ,Bioethik” basiert, besagt, ,dass nicht jedes menschliche Leben schitzenswert sei.
Leben sei nicht heilig. Im Falle eines schwer geschadigten Organismus kénne es sich auch um ,elen-
des Leben® handeln, das als ,lebensunwert” einzustufen sei.” (Speck; zitiert nach Speck, 2016).

Seit der Inkraftsetzung des Ubereinkommens tiber die Rechte von Menschen mit Behinderung — die
Schweiz trat 2014 bei (Schweizerische Eidgenossenschaft, 2016) — denkt man im Bildungssystem
vermehrt auch Uber integrative Schulung nach. Die Integration als zentraler Begriff fir den Einbezug
von Kindern mit einer Behinderung in der Regelschule ist bildungspolitisch sehr aktuell, dies zeigt sich
auch im hohen Diskussionsbedarf der Integrationsdebatte. Inklusion als weiterer Begriff wird eher als
Haltung definiert (vgl. Lienhard-Tuggener, Joller-Graf, Mettauer Szaday, 2011).

Integration mit dem Ziel einer inklusiven Gesellschaft weist einen soziologischen Aspekt auf. Mit dem
Hintergrund, dass Behinderung sozial erzeugt werde, ist die absolute soziale Teilhabe an der Gesell-
schaft ein Ideal und ein Ziel der Soziologie der Behinderten. Speck kritisiert diese ,rein sozial
ausgerichtete Erklarung* (Speck, 2016, S.69). Alleine die Inklusion als Ideal, welche gleichgerichtete
Normen verlangt, sei nie realisierbar, so Speck. Ausserdem beflrchte er, dass die subjektiven
Empfindungen des Behindertseins dabei ausgeklammert werden. lhre ,Lebensnische”, die geschiitzte
Lebenswelt, sei somit gefahrdet (ebd.).

Die inklusive Haltung kénne ausserdem eher bestehen, wenn die Uberzeugung von innen her, vom
Gruppensystem kommt und nicht vom System und Gesetzes wegen von aussen aufgedrangt werde
(ebd.).
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Normen und Einstellungen, Erwartungen, aber auch Thematisierungen und Entthematisierungen oder
Verdréangungen haben Einfluss auf die Partizipationsmdglichkeiten von Menschen mit einer Behinde-
rung. Bei den von der Gesellschaft entworfenen Normvorstellungen, seien sie gesteuert vom
Leistungsprinzip oder von der Orientierung am Ideal, tritt die Gefahr auf, dass Ausschluss produziert

werden kann und somit das Defizit des Menschen zu sehr im Vordergrund steht.

2.3.3 Entstehung von Defiziten in einer Gesellschaft

Georg Feuser (2012) beschreibt die Entstehung von Defiziten an Menschen in unserer Gesellschaft in
einer von ihm verfassten Rede’. Er unterteilt den Prozess, das Grundprinzip in drei Schritten. In einem
ersten Schritt werden die Merkmale des Phanomens ,beobachtet, registriert und klassifiziert“. In ei-
nem zweiten Schritt werden diese Beobachtungen dem Menschen zugesprochen, wie Feuser sagt,
.ontologisiert, als ihre Natur biologisiert und als inneres Wesen der Person naturalisiert* (Feuser,
2012, S.3).

Die Merkmale, welche als Eigenschaften der Person definiert werden, werden in einem dritten Schritt
bewertet. Dies geschieht durch die aus der Gesellschaft entstandenen Wert- und Normvorstellungen
von einem ,unbeschadigten Korper und Geist* (ebd.). Dieser Regelverstoss, in Bezug zur historisch
gepragten Normvorstellung der Gesellschaft, fordert schliesslich den Ausschluss der Teilhabe an dem
Leben. Diese oftmals unbewusste Bewertung eines Menschen resultiert zuletzt in einem Defizit
(Feuser, 2012).

Die Bewertung eines Menschen entsteht vor dem Hintergrund von Wert- und Normvorstellungen und

von uns konstruierten Menschenbildern.

2.3.4 Menschenbilder unserer Gesellschaft

Ein Menschenbild, so Stinkes (2003), dient unter anderem der Orientierung.
.Erziehung und Bildung von Menschen sind davon bestimmt, wie Menschen sich und ihr Handeln in
der Welt deuten, d.h. welche Entwirfe (=Menschenbilder) leitend sind fur ihr Leben und Handeln®
(Stinkes, 2003, S.31).
Feuser definiert in einer seiner Reden (2012) den Begriff ,Menschenbild” folgendermassen:
-Mit dem Begriff ,Menschenbild sehe ich hier alle jene Vorstellungen gefasst, die jemanden
Uber das Wesen des Menschen als Teil der Welt hat, weshalb das Menschenbild auch Teil
des Weltbildes ist, aus dem es sich wesentlich generiert und zu dem es beitragt. Es findet sei-
nen Ausdruck in unseren Uberzeugungen, Einstellungen und Haltungen, wie bewusst oder
unbewusst uns das auch sein mag, mittels derer wir die Welt wahrnehmen und in dieser Welt
handeln.” (Feuser, 2012, S.1)
Auch Stinkes (2003) geht davon aus, dass der Entwurf eines Menschen ebenso den Entwurf eines
Weltbildes darstellt, da das Individuum ,ein vergemeinschaftetes, soziales Wesen* (Stinkes, 2003,
S.31) sei.
~Wesentlich dabei ist, dass diese Bilder oder Vorstellungen an den Anderen und an das An-

dere Anforderungen und Erwartungen formulieren, d.h., es handelt sich im eigentlichen Sinne

2 Vortrag ,Menschenbilder” der UZH und ETH Zirich im Rahmen der Interdisziplindren Ringvorlesung
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um Normen, die vielféltig an den Mitmenschen herangetragen werden, oder um inkarnierte
Normen, die den anderen Menschen mit unterschiedlichen Erwartungen konfrontieren. Nor-
men regeln, was ublich ist oder was innerhalb einer Ordnung liegt. Sie sind damit abhangig
von einer kulturell-gesellschaftlichen und sozialen Situation und somit wandlungsfahig.”
(Stinkes, 2003, S.31)

Mdarner (2000) schreibt Uber die Problematik, wie meist der erste Eindruck das Urteil Gber einen Men-

schen bestimmt. Diese ,Projektion” stellt nach seinen Worten eine Bedrohung dar.
,Oft werden Urteilsbildung und Vorurteile durch das Erscheinungsbild oder den ersten Ein-
druck bestimmt, trotz der bekannten Problematik der Ubertragung von dusseren oder korperli-
chen Merkmalen auf innere Werte oder Erfahrungen. Bedrohlich ist diese Projektion vor allem
durch eugenische Trugbilder — etwas erscheint von ,edlerer Abkunft® als Andere
Symbolisierungen im Sinne normalisierter Menschenbilder kdnnen mehr als téuschen.”
(Murner, 2000, S.77).

Stinkes (2003) beschreibt ebenfalls die Gefahr, dass das Entwerfen von Menschenbildern ein Aufstel-

len von Ordnung erzielt, welches wiederum einen Ausschluss herstellen kann oder auch zu einer

Unterscheidung zwischen normal und anormal fuhren kann.
.Erziehung enthalt Leitvorstellungen vom Menschen. Alle Padagogik besitzt ein implizites
Menschenbild. Fur die Behindertenpaddagogik stellt sich die Frage, welches Bild vom Men-
schen fur Erziehung, Unterricht, beruflich-gesellschaftliche Eingliederung und Therapie férder-
lich ist.” (Bleidick, 1990, S.514)

Es scheinen forderliche und hinderliche Menschenbilder fur die Akzeptanz von Menschen mit einer

Behinderung in der Gesellschaft zu existieren (Bleidick, 1990).

Die Heilpddagogik ist angewiesen auf ein Menschenbild, welches jedes menschliche Leben als

lebenswert erachtet, so Speck (2016).
-Eine Heilpddagogik, die das Bildungsrecht aller Menschen vertritt, wird sich an einem
Menschenbild orientieren, das das Lebensrecht und den Lebenssinn auch der geistig Schwa-
chen anerkennt, jedem Menschen also (ber vordergriindige Nutzlichkeits- und
Rentabilitatskriterien hinaus und unabhangig von der individuellen Begrenztheit des individuel-
len Funktionssystems Menschenwirde und Zugehorigkeit zur Menschengemeinschaft zu-
spricht.” (Speck, 2016, S.79).

Die ethische Grundiberlegung tUber das Menschenbild in der Erziehung und Bildung von Menschen

mit einer geistigen Behinderung ist kontrovers. Speck (2016) weist darauf hin, dass es auf der einen

Seite ,keine Erziehung ohne normative Orientierungen* (Speck, 2016, S.78) geben kann, auf der

anderen Seite verschiedene Grundhaltungen und Vorstellungen von Menschen in der Gesellschaft

existieren (biologisch, ethisch, 6konomisch, theologisch) (ebd.). Eine pluralistische Gesellschaft kann

also nicht auf ein einheitliches Menschenbild zurtickgreifen, es herrscht eine Vielfalt an Entwirfen von

Menschenbildern, so Speck.

Von der anthropologischen, leiborientierten Sichtweise betrachtet, werden die Potentiale des Kindes,

seine ,Bildsamkeit*, noch mehr in den Fokus der normativen Orientierung des padagogischen Han-

delns geriickt. Dederich schreibt:
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.Die padagogische Praxis erfahrt ihre Richtung durch einen impliziten handlungsleitenden Ent-
wurf, durch ein Bild, das besagt, was sein soll. Wichtig ist nun, dass der Entwurf offen ist und
gegebenenfalls immer wieder anhand des tatsachlichen Verlaufs des padagogischen Prozes-
ses und der Entwicklung des Kindes korrigiert wird. .... Die unverzichtbare normative Orientie-
rung padagogischen Handelns birgt mit anderen Worten auch die Gefahr in sich, das Kind
oder den heranwachsenden bei Nichterfillung oder Nichterreichung als abweichend,
unzulanglich oder defizitar wahrzunehmen.” (Dederich, 1996, S.183)

2.3.5 Gesellschaftliche Akzeptanz von Menschen mit Down-Syndrom heute

Das Bild des ,freundlichen und lieben Mongélchen®, so Baur (2003, S.50), herrschte nicht nur friher.
Stereotypische Bilder, welche auch durch die Medien vermittelt werden, zeigen das ,fréhliche Wesen*
der Menschen mit Down-Syndrom. Dies kdnnte man auch so deuten, dass die kognitiven Fahigkeiten
zu kompensieren sind mit ihren sozialen Kompetenzen (Murnder, 2003).

Auch heute noch werden Menschen mit Down-Syndrom, hauptséchlich von Eltern und Betroffenen,
.als nett, hoflich, heiter und kontaktfreudig” dargestellt (ebd.). Baur (2003) meint, dass das Vermitteln
dieser Beschreibungen in die Offentlichkeit hinausgetragen wird, um eine méglichst grosse Akzeptanz
der Gesellschaft zu ermdglichen, denn Menschen, welche sich nicht sozial anpassen kénnen und mit
ihrem Benehmen auffallen, wirden nicht in die Gesellschaft hineinpassen. Baur (2003) zeigt auf der
anderen Seite auch auf, welche negativen Eigenschaften Menschen mit Down-Syndrom haben kon-
nen. Erwdhnt werden unter anderem Wutanfélle, Bockigkeit, die schnellen Wechsel zwischen
verschiedenen Gefuhlslagen und die Versuche mit allen Mitteln Aufmerksamkeit zu erlangen. Dieses
Verhalten wird, laut Baur (2003) bei Kindern mit Down-Syndrom von der Gesellschaft noch als ,witzig
und niedlich* wahrgenommen, wenn sie aber erwachsen werden, fallen sie mit ihrem schlechten
Benehmen oftmals negativ auf (Weigel; zitiert nach Baur, 2003), was man versuchen solle zu vermei-
den. Baur meint dazu:

Jedoch ist der damit verbundene ,wahnsinnige” Aufwand von der erzieherischen Seite her kaum zu
erfassen oder zu beschreiben, dennoch ist er hinsichtlich der Eingliederungsgedanken in die Gesell-
schaft wichtig, denn die Gesellschaft ist sehr sensibel gegeniliber Verhaltensweisen.” (Baur, 2003,
S.51)

Ein wichtiger, férderlicher Aspekt fur die Integration der Kinder weist Pasternak-Kirchmaier (2002) auf.
Sie schreibt Uber neuere Untersuchungen, welche zeigen, ,dass eine immer grosser werdende Zahl
von Kindern mit Down-Syndrom einen intensiven Kontakt zu gleichaltrigen Nichtbehinderten haben.
Ebenfalls wird auch Uber eine steigende Akzeptanz der gesamten Familie von ihrem Umfeld immer
wieder berichtet* (vgl. Wilken; zitiert nach Pasternak-Kirchmaier, 2002, S.38). Trotz diesen positiven
Erkenntnissen zeigen die medizinisch-technischen Fortschritte in der Prénataldiagnostik und
Praimplantationsidagnostik in eine andere Richtung. Bereits vor der Geburt wird das Lebensrecht der
Kinder mit Down-Syndrom in Frage gestellt (ebd.). Ein ethisches Dilemma, welches auch von den
Medien weitlaufig aufgegriffen wird.
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2.4 Behinderung im Spiegel der Medien

-Was wir Uber unsere Gesellschaft, ja tUber die Welt, in der wir leben, wissen, wissen wir durch die

Massenmedien“ (Luhmann; zitiert nach Murner, 2003).

Bei Menschen mit einer Behinderung handelt es sich immer auch um komplexe Themen — denn es
handelt sich um Menschen, ihr Verhalten und ihr Umfeld. Dem gerecht zu werden ist kein leichtes
Unterfangen. Dies kommt auch in dem Wirrwarr der Definitionen von ,geistiger Behinderung® und den
stetigen Verénderung innerhalb der WHO stark zum Vorschein. Die Medien sind oft motiviert, diese
komplexen Themen zu vereinfachen und zu verallgemeinern, sie teilweise sogar durch eine verstéarkte
Emotionalisierung dem Leser nahezubringen. Sie versuchen dabei, den Inhalten eine Bedeutung
zuzuschreiben, indem sie Uber Aussergewo6hnliches berichten. Wenn wir dies nun in Bezug zur
Darstellung von Menschen mit einer Behinderung setzen wirden, hiesse dies, dass vordergriindig
Uber Normabweichungen, tber das Andersartige in den Medien geschildert wird (vgl. Mirner, 2003).

Ob dies wirklich so ist, zeigt sich in der Auseinandersetzung mit der Mediengeschichte und der

vorliegenden Inhaltsanalyse der Zeitungsartikel in Kapitel 3.

Seit der Neuzeit werden Erfahrungen, Meinungen und Attraktionen mithilfe der Medien verbreitet und
den Menschen zugestellt. Zeitungen, Flugblatter, spater das Radio und der Fernseher berichteten
Uber Menschen mit Behinderungen als Unterhaltungsmedium, aber auch zur Wissensvermittlung
(Murner, 2003). Die Zeitung als Medium entstand bereits im 17. Jahrhundert und hatte von Anfang an
vordergrindig eine politische Funktion und somit auch eine meinungssteuernde (ebd.).

So meint Cloerkes (1982): ,Einstellungen gegeniber Behinderten werden bereits in der frihen Kind-
heit gelernt und dann Uber Stereotypenbildung, unter anderem durch die Massenmedien, fortlaufend
... stabilisiert” (zitiert nach Badelt, 2003, S.283). So wurden vorurteilsbelastende Bilder von Menschen
mit Behinderung durch die Medien eher verstarkt (ebd.). Sandfort (zitiert nach Badelt, 2003) kategori-
sierte diese Bilder und Mediendarstellungen folgendermassen:

das vordergriindige Leid der Behinderten, an das Mitleid appellierende durch Spenden, das Zeigen
der aussergewoOhnlichen Leistungen der Elitebehinderten, das Aufdecken von Skandalen wie die
Verletzung vom Menschenrecht, die positive und negative Rollenzuschreibung, die Behinderten als

Lehrmeistern von Nichtbehinderten.

Die Zeitschrift ,Puls®, welche die erste Ausgabe im Jahre 1976 veroffentlichte, steht fir die
Schweizerische Behindertenbewegung der 80er- und 90er-Jahre.
Spannende Artikel und Leseforen lassen einen Einblick in die damalige Zeit gewahren. Gerade zu
Fragen Uber die Akzeptanz von Menschen mit einer Behinderung sind zahlreiche Dokumente zu fin-
den. Ein Artikel im Monatsheft Marz (Puls, 1977) berichtet Uber die Stellung der Menschen mit einer
Behinderung in der Presse. Der Titel des Artikels lautet ,Bericht Uiber Behinderte in der Presse oder
die Mitleidpresse driickt immer noch kraftig auf die Tréanendrisen®. Der Verfasser des Berichtes
Wolfgang Suttner schreibt Gber seine Befunde, welche auf der Idee einer grossen, deutschen
Untersuchung von Rosi Zimmermann im Jahre 1975 zu diesem Thema beruhen. Sie sammelte Gber
ein halbes Jahr Meldungen, Artikel, Berichte und Kommentare, welche zum Thema ,Behinderung® in
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140 deutschen Zeitungen und 200 Zeitschriften erschienen sind. Suttner liess sich ebenfalls eine
Sammlung an Artikeln aus der Schweizer Presse zukommen und untersuchte diese, gleich wie es
Rosi Zimmermann in Deutschland getan hatte (Suttner, 1977). Einige Zitate aus seinen Befunden sind

nachfolgend zusammengefasst dargestellt.

.Die Sensationspresse und auch die meisten lllustrierten haben noch nicht aufgehért und wer-
den wohl auch in der néachsten Zeit nicht aufhoren, Gber spektakulare Einzelfélle zu schreiben
und damit Geld zu machen.”

.Was in dieser Presse dann jeweils an Informationen durchsickert, ist alles andere als sach-
lich.“

~Sehr oft ist es auch heute noch der Tagespresse wichtiger, ausschliesslich dartiber zu schrei-
ben, was hier und dort ,spontan“ und aus ,gutem Willen“ geleistet wird fur die ,Schwachen®,
als auch dariber zu informieren, warum es den Schwachen in unserer Gesellschaft oft
schlecht gehen muss und was wir grundsatzlich andern missten, damit es ihnen besser geht.”
(Suttner, 1977, S.2)

Der Verfasser des Artikels erwéhnt, dass nur selten Journalisten Zweifel erheben, dass solche
einmaligen Anlasse wie Spendenaktionen oder Feste von Einrichtungen wirklich etwas fur die
Verbesserung der Situation von Menschen mit einer Behinderung beitragen. Suttner meint ausser-
dem:
.Der Almosenstatus, den Korperbehinderte und vor allem geistig Behinderte in unserer Gesellschaft
immer noch geniessen, wird durch die Zeitungsartikel dieser Art eher verfestigt als kritisiert und abge-
baut" (Suttner, 1977, S.4).
Nebst den Berichten Uber die guten Taten der Gesellschaft gegeniiber den ,Schwachen* kamen da-
mals laut Suttner Artikel Uber die wissenschaftlichen und technischen Fortschritte vor. Er schreibt:
.Dem Leser wird — unter dem Deckmantel hohen wissenschaftlichen Erfolges — eingeredet, dass nur
der technische Fortschritt eine Lésung des Behindertenproblems bringen kann“ (Suttner, 1977, S.5).
Suttner schreibt weiter tGber einige ,Lichtblicke* diesbeziglich, indem er aussagt, dass zwar selten,
aber immerhin ab und an in Wochenendbeilagen differenzierter Gber die Behindertenproblematik
berichtet werde. Er gibt als Beispiel aktuelle Themen wie die Arbeitslosigkeit an, wobei vor allem die
Menschen mit Behinderung schneller und starker betroffen seien. Die Presse sei versucht, die Ursa-
chen und Ldsungen fir dieses Problem zu untersuchen und in den Berichten darzustellen (ebd.). Zum
Schluss hat Wolfgang Suttner ausschnittweise den Artikel ,Terror der Schdnheit* von Martin Schaub
aus dem Tages-Anzeiger vom 8. Marz 1975 zitiert, der die Leser in Bezug zu Vorurteilen verunsichern
sollte:

~Wenn Lehrer von Maria Eggs Schule® mit ihren Schilern im offentlichen Bad auftauchen,

kann es geschehen, dass die ,Normalen® fluchtartig das Wasser verlassen. Wir alle reagieren

kopflos auf Unschénheit. Das Schoénheitsvorurteil terrorisiert alle. Es hinterlasst zahllose

% Maria Egg-Benes (1910 — 2005) war die Grunderin der Heilpddagogischen Schule der Stadt Zurich.
Mit ihrem Leitsatz ,Es gibt keine bildungsunfahigen Menschen* setzte sie sich fir das Recht auf
Schule fur alle ein (vgl. HPS Zirich, 2016).
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unschuldige Opfer: die Alten, die Dicken, die Langen, die Kleinen, die Kahlen, die Behaarten.
Und vor allem die Kranken und Behinderten. Den Terror der Schénheit akzeptieren und
praktizieren alle, die gut gewachsen sind. Der Blick auf ein hassliches debiles Kind ist fur die
meisten ein Schock, sogar fur jene, die wissen, dass Schonheit und Héasslichkeit Vorurteile
produzieren oder sogar selbst Vorurteile sind. Das Schonheitsvorurteil ist aber auch korrigier-
bar: durch Kontrolle, durch Liebe, durch Information. Vor allem im Kindesalter; normale Kinder
sollten immer wieder mit Behinderten zusammen sein, bevor ihre Pragungen und Vorurteile zu
stark sind. Dass die Kinder Maria Eggs ins 6ffentliche Bad kommen, ist nicht nur Therapie fur
sie, sondern auch fur uns.*

(Schaub; zitiert nach Suttner, 1977, S.5)

Die Berichterstattungen Uber Menschen mit Behinderung bezogen sich viele Jahre hauptsachlich auf
Gesetzesveranderungen, Jubilaen, Veranstaltungen und Feste von Behinderteneinrichtungen (Badelt,
2003).

In den letzten Jahren ist, laut Naumann (2001), in den Printmedien zu erkennen, dass man bemiht

sei, moglichst ,positiv und verstandnisvoll Uber sie zu schreiben” (ebd., S.285).

4 Ausschnitt aus dem Tages Anzeiger vom 8. Mérz 1975
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3 Datenauswertung Zeitungsartikel

3.1 Auffalligkeiten

3.1.1 Anzahl Artikel pro Jahr
Jahr Zeitung Total

Artikel

2006 | 3(Nzz) + 3 (TA) =
2007 | 3(Nzz) + 2 (TA) =
2008 7 (NZZ) + 2 (DIE ZEIT) =
2009 | 3(NZZ) + 3 (TA) + 5 (DIE ZEIT) =11
2010 | 3(Nzz) +5 (TA) + 3 (DIE ZEIT) =11
2011 2 (NZz) + 1 (TA) + 9 (DIE ZEIT) =12
2012 16 (NzZz) + 3 (TA) + 5 (DIE ZEIT) =24
2013 |4 (Nzz) + 1 (TA) + 9 (DIE ZEIT) =14
2014 13 (NZZ) 1 (TA) + 8 (DIE ZEIT) =22
2015 2 (NZz) + 3 (DIE ZEIT) =
2016 2 (NZZ2) + 1 (DIE ZEIT) =

Der perfekte Entwurf eines Menschen

Im Jahr 2012 wurden mit Abstand am meisten Artikel zum Thema Down-Syndrom veroffentlicht. Auch
in den beiden darauffolgenden Jahren scheint das Down-Syndrom haufig Thema in den Medien zu
sein. Dagegen wird es im Jahr 2006, 2007 und 2015 wieder etwas ruhiger um die Thematik. Im Jahr
2016 sind ebenfalls wenige Artikel zum Down-Syndrom zu finden — hierbei ist jedoch anzumerken,

dass die Suche nach Zeitungsartikeln zum Thema im August 16 abgeschlossen wurde.

3.1.2 Themen
Codesystem 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 SUMME

" @ direkte Bilder 0
» gesellschafts-kritisch 1 6 6 10 11 8 13 8 7 9 79
individuell/ wie jeder andere Mensch auch 4 3 5 1 1 1 1 2 18
"Elitebehinderte" 3 1 6 1 11
negative Zuschreibung/ Vorurteile/ Mitleid 1 1 4 2 1 2 1 3 15
Sichtweise von Eltern/ Familie 2 1 5 8 T 5 8 4 9 28 77

@ leistungs- und férderorientiert 2 2 9 1 2 4 20

o Verallgemeinertes Bild/ "alle sind gleich" 1 3 1 1 1 7

@ 'Anders sein"/ "Sorgenkind"/ Ungewdhnlich 2 1 1 1 1 1

e "Kranke'/ Leid 1 2 1 1 2 1 12
positive Zuschreibung/ positives Bild 1 2 2 3 12
Sichtweise von Menschen mit Down-Syndrom 6 4 1 3 14
indirekte Bilder 0
Geschichtliche Entwicklung 1 5 6
Forschung/ Technik/ Medizin/ Wissen 3 1 12 10 26 52 i 12 5 1 149
Padagogik/ Psychologie 15 4 16 5 8 6 15 19 5 93

@ Kunst 7 7 6 3 1 2 4 14 1 45

@ Staat/ Finanzen/ Recht 6 3 10 7 5 12 14 5 6 68

@ Religion/ Glaube 2 1 1 1 5
Z SUMME 33 20 53 79 66 64 94 66 89 66 8 638

Abbildung 5: MAXqda-Matrix, Anzahl Aussagen pro Code und Jahr
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Die Themen PID, Pranataldiagnostik, Integration und Inklusion, Sichtweise von Eltern, Kritik an der
Gesellschaft, Gesetzesentwirfe und —veranderungen sowie Finanzierung kommen am h&ufigsten vor.
Im Jahr 2012 standen entscheidende Forschungsfortschritte auf dem Gebiet der Pranataldiagnostik
und Praimplantationsdiagnostik in der Offentlichkeit.

Artikel, die im Kontext ,Staat / Finanzen / Recht" stehen, traten in den Jahren 2009, 2013 und 2014
am haufigsten auf.

Im Jahr 2015 wurde die Codierung ,Sichtweise von Eltern* auffallig vielen Artikeln zugewiesen.
Gesellschaftskritische Aussagen haufen sich vor allem ab 2009 und lassen im Jahr 2016 wieder nach.
Padagogische und psychologische Themen sind ebenfalls haufig in den ausgewdahlten Zeitungen zu
finden, wobei 2014 am meisten Artikel zu diesen Themen zu verzeichnen sind. Themen Rund um
medizinisch-technische Fortschritte wurden insgesamt weitaus am haufigsten aufgegriffen. Histori-

sches und die Religion treten als Kontextcodes am wenigsten in den untersuchten Aussagen auf.

Codesystem Kontexte: Geschichtlich... Forschung... Padagogik/ Psychologie Kunst Staat/ Finanzen/ Recht Religion/ Glaube
v | g direkte Bilder
gesellschafts-kritisch . E = " =

individuell/ wie jeder andere Mensch auch
"Elitebehinderte”
negative Zuschreibung/ Vorurteile/ Mitleid
Sichtweise von Eltern/ Familie - u
e leistungs- und férderorientiert u
o Veraligemeinertes Bild/ "alle sind gleich”
@ "Anders sein"/ *Sorgenkind®/ Ungewohnlich
o "Kranke"/ Leid u
positive Zuschreibung/ pesitives Bild
Sichtweise von Menschen mit Down-Syndrom
v indirekte Bilder
Geschichtliche Entwicklung

Forschung/ Technik/ Medizin/ Wissen . ] [ ]
Padagogik/ Psychelogie ] |
o Kunst
o Staat/ Finanzen/ Recht [ | |

e Religion/ Glaube
Abbildung 6: MAXqda-Matrix ,Code Relation®

Die Matrix zeigt, welche Bildvermittlungen in welchen Kontexten (Geschichte, Medizin und Forschung,
Padagogik und Psychologie, Kunst, Staat und Recht, Religion und Glaube) am haufigsten vorkom-
men.

Auffallend sind die Zusammenhange zwischen den Kontexten Forschung und Medizin, Padagogik und
Psychologie, Kunst sowie Staat und Finanzen mit dem Code ,Gesellschaftskritik”. Artikel, die in diesen
Kontexten stehen, scheinen oft aktuelle Themen zu behandeln, welche viele gesellschaftskritische
Aussagen aufweisen.

Weiter zu erwahnen ist, dass Artikel rund um P&dagogik und Psychologie oft in Relation mit den
Sichtweisen von Eltern, Forderung und Leistung sowie gesellschaftskritischen Inhalten stehen.

Eine weitere Auffalligkeit ist, dass Aussagen zum ,Elitebehinderten”, zum individualisierten Bild von
Menschen mit Down-Syndrom, Darstellungen von Behinderten als ,Sorgenkinder®, ,Andersartige” oder
»Jngewodhnliche” sowie Sichtweisen von Menschen mit Down-Syndrom ausschliesslich in Artikeln

vorkommen, die in Kontext zu den Themen Kunst oder Padagogik und Psychologie stehen.

Aussagen, die verallgemeinernd alle Menschen gleichstellen, kommen lediglich im Kontext Padagogik

und Psychologie vo
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3.2 Interpretationen

Auffalligkeiten

Interpretationen, Ergebnisse und resultierende Fragen

Medizin / Forschung und Technik allg.:

Die Themen ,Praimplantationsdiagnostik (PID)" und
.Pranataldiagnostik” treten ab 2008 immer haufiger auf.
2012 zeigt sich mit der Markteinfihrung des Bluttests
(Praenatest) und den Erfolgen in der Humangenetik (Gen-
tests an Embryonen) der Héhepunkt der Debatte in den Me-
dien.

Humangenetik und Prénataldiagnostik scheinen hochbrisante und viel diskutierte Themen in
den Medien zu sein. Bei diesen Artikeln h&ufen sich auch die Leserbriefe und die kritischen
Kommentare.

Fragen zur Einfuhrung solcher Tests werden aufgeworfen — zu Beginn scheinen vor allem die

Beflirworter zu Wort zu kommen.

- Die Fruchtwasserpunktion wird durch den risikofreien Bluttest ersetzt. Es fiihre dazu,
dass keine Fehlgeburten mehr passieren. Kann der Test, wenn er doch ,gesundes Le-
ben* retten kann, verboten werden?

- Paare, welche nicht schwanger werden kénnen: lhre Rettung wére die PID. Ist es in sol-
chen Einzelfallen, vertretbar, die PID zu verbieten?

- Finanzierung: Je weniger Krankheiten und genetische Erbkrankheiten, desto weniger
Kosten entstehen: Die IV spart, der Staat spart.

Medizin, Forschung, Technik und die Gesellschaft:

Ab dem Jahr 2008 bis 2014 (H6hepunkt im 2012) kommen
vermehrt auch gesellschaftskritische Artikel zu den Themen
,Genscreenings”, ,Designerbabys”, ,Pranataldiagnostik®,
~Spatabtreibungen®, ,Recht auf Leben und Recht auf
Nichtwissen“ vor.

Ethische Diskussionspunkte, das Auftreten von Pros und Kontras in den Artikeln zeigt die
Unsicherheit beziglich diesen Themen (PID und Prénataldiagnostik) in der Gesellschatft.

Es kristallisiert sich keine klare Meinung heraus.

Verschiedene Experten, Fachpersonen, Privatpersonen werden einbezogen und Meinungen
einander gegenibergestellt.

Wandel innerhalb der Forschung, Technik, Medizin:

Vor der Markteinfihrung des Praenatest in der Schweiz
(2012) wurden hauptséchlich informative, nicht-wertende
Artikel publiziert. In fast allen Artikeln kommt die Aussage ,9
von 10 Foéten werden bei einer Diagnose Down-Syndrom
abgetrieben®, vor.

Hier zeigt sich ein Herantasten an die Thematik, da sie zu Beginn der Gesellschaft noch rela-
tiv unbekannt war. Man lasst den Lesern Raum, um sich eine eigene Meinung zu bilden.

Mit der statistischen Aussage der Abtreibungszahl méchte man vermutlich die Gesellschaft
»=aufschrecken”. Es kénnte aber auch das Bild projizieren, dass eine Abtreibung wegen der
Diagnose Down-Syndrom gesellschaftlich akzeptiert ist, weil dies schliesslich bereits die
Mehrheit tut.
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Ethik und Forschung:

Auffallend ist, dass die Ethikkommission zur Zeit der Debat-
ten Uber die Pranataldiagnostik und die PID oft zu Wort
kommt. Die ethischen Uberlegungen werden von den Medien
aufgegriffen.

Wenn Embryonenselektion die Zahl der Fehl- und Totgeburten drastisch senkt, ist ein Verbot
medizinisch kaum vertretbar. Aber ethisch? gesellschaftspolitisch? Ist es fir die Masse
geeignet? Fihrt es zu Routineuntersuchungen? Wer ist die Zielgruppe?

Fuhrt die Méglichkeit von Genscreenings zu sogenannten ,Designerbabys“? Zu perfekten
Menschen? Welches Menschenbild resultiert daraus? Wird die Akzeptanz gegeniiber Men-
schen mit Behinderung geringer? Ist der Schutz vor ,Nichtwissen* vorhanden?

Werden die Eltern von Kindern mit Behinderung weiterhin vom Staat geniigend unterstitzt
und geschitzt?

Integration / Inklusion: ,Schule fir alle*:

Die Integration ist in der Padagogik immer wieder ein Thema,
jedes Jahr wurden dazu mehrere Artikel publiziert.

Ab 2013 wird der Begriff ,Inklusion vermehrt verwendet, vor
allem in der deutschen Wochenzeitung DIE ZEIT.

Am meisten kommt das Thema im Jahr 2014 vor.

Im Zusammenhang mit der ,Schule fur alle” werden Kinder
mit Down-Syndrom aufféllig oft erwéhnt.

Spannend ist, dass der Inklusions- und Integrationsgedanke nach der Debatte zur
Pranataldiagnostik gehauft Thema in den Artikeln ist. Vermutlich versucht man so (in der
Padagogik und Psychologie), eine soziale Teilhabe zu ermdglichen und Diskriminierung zu
verhindern. Ebenfalls interessant ist, dass das Wort ,Integration“ hauptsachlich beim Thema
Schule und Bildung vorkommt, selten aber in anderen Bereichen wie Beruf oder Wohnen. Es
wird selten ausgeweitet auf die soziale, kulturelle oder allgemein gesellschaftliche Integration
eingegangen. Die Begriffe ,Integration” und ,Inklusion” scheinen hauptséachlich mit der Regel-
schule in Verbindung gebracht zu werden, Kinder mit Down-Syndrom passen offenbar zum
idealisierten Bild der Inklusion. Zwei Aussagen als Beispiel:

,Den sympathischen Jungen mit dem Down-Syndrom kann man sicherlich mehr oder minder
leicht in eine Regelschule integrieren. Aber den schwer mehrfachbehinderten oder den
verhaltensauffalligen ADHS-Schiler, der seine Eltern schlagt und Medikamente nehmen
muss, will kein Regelschullehrer gern unterrichten.”

DIE ZEIT, 31.12.08

Oder:

.In anderen Landern schittelt man den Kopf, dass gerade Down-Kinder sich nicht an
Regelschilern orientieren sollen.”

DIE ZEIT, 12.3.09

Staat, Recht, Gesetze:

Rechtliche Themen und Informationen iber Gesetzesent-
wirfe und —veranderungen sind oft in Verbindung mit For-
schungsthemen der PID und Prénataldiagnostik veroffent-
licht.

Da die Themen der Humangenetik und Prénataldiagnostik bestimmt eine Unsicherheit ber-
gen, kdnnen Gesetzesentwirfe dem Leser, der Gesellschaft eine Orientierung geben. Die
Gesetze regeln das Miteinander, aber sichern sie auch das moralische Handeln?
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Die Gleichstellung von Menschen mit und ohne Behinderung
wird haufig im Bereich Bildung erwéhnt, gerade in Artikeln
zur Debatte der Inklusion und Integration.

Das Thema Rente und Pflege fir Menschen mit Down-Syn-
drom im Alter ist ein Thema, welches im Jahr 2009 auftaucht.

Die Integrationsdebatte scheint zu brodeln. Es gibt klare Befurworter und klare Gegner. Hau-
fig werden die Lehrkréfte als Gegner erwahnt. Eltern kommen zu Wort, meistens werden sie
kampferisch dargestellt. Sie hatten einen hohen Aufwand zu leisten, damit ihr Kind in einer
Regelschule geschult werden kdnne. In den Berichterstattungen tber diese kdmpferischen
Eltern werden oft das Behindertengleichstellungsgesetz und die UN-
Behindertenrechtskonvention erwéhnt — die Integration soll ein Grundrecht sein.

Da Menschen mit Down-Syndrom immer alter werden (begriindet durch die medizinisch-
technischen Fortschritte), zeigen sich neue Herausforderungen in der Alterspflege. Auch hier
ist die Integration wieder ein Thema, aber unterschwellig und nicht explizit erwahnt. Sind
Menschen mit Down-Syndrom in einem Altersheim ,tragféhig“? Warum nicht?

Die Sichtweise der Eltern:

Die Sichtweisen von Eltern sind seit 2006, jedoch haufiger ab
2008, immer wieder von den Medien aufgegriffen worden.
Ausfihrliche Artikel (vor allem aus DIE ZEIT) Uber das ei-
gene Kind mit Down-Syndrom wurden in den Jahren 08, 11,
13, 14 und 15 verdffentlicht — also relativ oft.

Bei diesen Artikeln taucht man als Leser ein in das Leben
einer Mutter, eines Vaters oder eines Kindes mit Down-Syn-
drom. Welche Hurden meistern und welche Freuden erleben
sie?

In allen Artikeln ist der neue Stand der Forschung (PID, Pranataldiagnostik, kognitionsstei-
gernde Pillen) ein Thema. Einige Eltern fiihlen sich unsicher, verletzt, gekrankt oder wiitend,
da das Thema ,Abtreibung” aufgrund der Diagnose Down-Syndrom fir sie unvorstellbar sei.
Andere stehen vor einem Dilemma, weil sie sich fir oder gegen ein Kind mit Down-Syndrom
entscheiden miussen und sich auch mit einer allfélligen Medikation auseinandersetzen mis-
sen.

Dass die Medien viel Platz fur die Meinungen von Eltern einrAumen, zeigt eine gewisse
Sensibilitat und einen Respekt vor diesem Thema. Sie mdchten Persénliches einbringen.

Die Sichtweise von Menschen mit Down-Syndrom:

Die Sichtweisen von Menschen mit Down-Syndrom kommen

im Vergleich zu den Sichtweisen von Eltern sehr wenig vor.

» Anzahl Aussagen von Menschen mit Down-Syndrom in
den letzten zehn Jahren: 14

» Anzahl Aussagen von Eltern in den letzten zehn Jahren:
77

Oftmals kommen Aussagen von Menschen mit Down-
Syndrom im Kontext ,Kunst“ vor:
Beispiele:

e ,Ohrenkuss” - ein Magazin von Menschen mit Down-

Es wird deutlich, dass die Gesellschaft unsicher bezuglich Umgang mit und Deutung von
Menschen mit Down-Syndrom ist. Warum wagt man sich nicht 6fters, sie zu Wort kommen zu
lassen?

Schauspielerin Julia: "Ein behinderter Schauspieler kann auf der Biihne furzen oder Kaka
machen. Behinderte haben keine Angst, nur die Zuschauer."
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Syndrom (besetzte den TA)
e Das Theater Hora — ein Theater von Menschen mit
einer Behinderung

Diese Haltung verursacht klar eine gewisse Distanz beim Leser. Das Andersartige wird zum
Fremden und vor Fremdem hat die Gesellschaft Angst.

Was die Forderung zur Leistungssteigerung beitragt?:

Wie werden Kinder mit Down-Syndrom am besten gefordert?
Wie weit geht ihre Leistungsféhigkeit? Was kann ein Mensch
mit Down-Syndrom und was eben nicht? Wo sind die Gren-
zen? Zu diesen Fragen wird nach der Berichterstattung tber
Pablo Pineda (ein junger Mann mit Down-Syndrom aus Spa-
nien, welcher den Uni-Abschluss geschafft hat) und dem Film
,Y0 también“ (Pablo Pineda als Hauptdarsteller; 2008) haufig
Stellung genommen. Pablo Pineda als ,Elitebehinderter” ist
ein Medienstar (so wird er in einem Artikel der NZZ am Sonn-
tag genannt).

Die Berichte tiber Pablo Pineda treffen bei einigen Lesern auf einen wunden Punkt.

Viele kritische Stimmen sind dazu zu lesen — einige sprechen von einer klaren Ausnahme,
was die Wortgewandtheit und Intelligenz betrifft. Sie sind etwas emp6ért Giber diese Bild-
Vermittlung eines Menschen mit Down-Syndrom. Eine Mutter in einem TA-Leserbrief: ,Weil
er frih geférdert wurde, konnte er an der Uni studieren.” Was sagt dieser Satz aus? Speziell
fur uns Eltern von Kindern mit Trisomie 21? Dass wir nur gut férdern miissen, um aus unse-
ren Kindern sogenannte normale Kinder — oder sogar Hochbegabte — zu machen!

Anderen Lesern spendet die Geschichte von Pablo Pineda Trost und wiederum andere wer-
den angeregt, das Thema zu reflektieren.

Eine Mutter sagt: Wie viel Normalitat darf man sich fur ein behindertes Kind wiinschen? Wie
viel Anderssein muss man aushalten?

Daneben wird aber noch ein anderes Bild vermittelt. Es wird dem Leser gezeigt, dass Kinder
mit Down-Syndrom oftmals auch unterschétzt werden kénnen. Aussagen wie ,die meisten
Kinder mit Down-Syndrom kdnnen heute lesen und schreiben lernen” stiitzen diese Aussage.
Dabei wird jedoch meist ein verallgemeinertes Bild dargestellt, wahrend die Vielfalt der
Auspragungen des Down-Syndroms eher selten beschrieben wird.

Die Vermittlung von Leid und Kranksein:

Das Bild des ,Kranken®, ,Leidenden” wird in den Artikeln oft
durch Mitleid, aber auch durch Formulierungen wie ,das Kind
leidet an Down-Syndrom*, erzeugt.

Aussagen wie ,unnétiges Leid verhindern wollen“ oder ,es
gibt kein Krankheitsschicksal, das man akzeptieren muss*
(organische Ursachen kann man durch Medikation verbes-
sern) werden oft von Medizinern oder Forschern gemacht.

Die Angst vor genetischen Krankheiten wird von der Gesell-
schaft oft mit dem Down-Syndrom in Verbindung gebracht,
wie diese Aussage zeigt:

Von der Norm abweichend wird als Krankheit oder als Leid wahrgenommen.
Wir erhalten das Bild, dass man heutzutage dank den medizinisch-technischen Fortschritten
nicht mehr alle ,Krankheiten" einfach so hinnehmen muss.

Man versucht einerseits, Menschen mit Down-Syndrom vorgeburtlich zu selektieren,
andererseits aber auch eine Verbesserung des Zustands eines Menschen mit Down-
Syndrom voranzutreiben.

Vom Bild des leidenden Menschen mit Down-Syndrom entsteht vermutlich auch Mitleid — dies
ruckt sie ins Licht der ,Schwachen” unserer Gesellschaft. Kann dies nicht negative Folgen fur
die Identitat des Menschen haben?
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.Vielen Paaren sei der eigentliche Grund mancher Untersu-
chung nicht bewusst, monieren Kritiker der Pranataldiagnos-
tik zu Recht. Doch fragt man Schwangere nach der Furcht
vor einem kranken Kind, nennen auch sie am haufigsten das
Down-Syndrom.*

DIE ZEIT, 12.3.09

Die Andersartigkeit / das Fremde versus Normalitat:

Dieses Bild wird von Aussenstehenden vermittelt. Aber auch
Eltern von Kindern mit Down-Syndrom erz&hlen von der
Verantwortung, dem Kind ein ,normales* Leben zu ermdgli-
chen, vom Mehraufwand als Eltern, aber auch davon, wie ihr
Kind mit Down-Syndrom irgendwann merke, dass es sich von
anderen Kindern unterscheidet.

In den meisten Aussagen ist das ,anders" sein nicht negativ konnotiert. Es soll aufgeschliis-
selt werden, wie sich das Leben im Vergleich zu ,anderem* Leben unterscheidet.

Das Vergleichen mit sich und anderem ist soziologisch und biologisch erklarbar.

Insgesamt sind aber wenige Aussagen Uber die ,Andersartigkeit zu finden.

Das Zentrale bei der Darstellung der ,Andersartigkeit” ist, die Akzeptanz zu férdern. Dies
geschieht meist in den langeren Artikeln der DIE ZEIT, berichtet von Eltern mit einem Kind
mit Down-Syndrom. Eltern sehen diese von der Gesellschaft wahrgenommene Andersartig-
keit als Bereicherung.

Dennoch ist es wichtig, diese Andersartigkeit nicht zu verschleiern, sondern sich der
Unsicherheit davor zu stellen, sie als ,unsere” Unsicherheit zu akzeptieren und sich mit dem
eigenen Umgang damit auseinanderzusetzen.

Kunst und Individualitat:

Die Kunst schafft es, ehrliche und tiefe Auseinandersetzun-
gen mit individuellen Personlichkeiten von Menschen mit
Down-Syndrom darzustellen.

Seien es Darstellungen in Blchern, im Theater, als Kiinstler
oder als Autor — die Individualitat, die Starken und das
Besondere am Menschen kommen in solchen
Berichterstattungen am meisten zum Vorschein.

Interpretieren lasst sich dies, vielleicht auch durch den etwas anderen Bewertungsmassstab,
durch eine andere Bewertung und Definition von ,Normalitat* in der Kunst. Wenn etwas als
Kunst bezeichnet werden kann, wird es in der Regel als positiv empfunden. Wenn in der
Kunst etwas als normal bewertet wird, ist dies eher negativ konnotiert, es wird mit Langeweile
assoziiert. Die Kunst bringt eine gesellschaftskritische Betrachtung auf das Phdnomen
.Behinderung” versus Normalitat ein.

.Dabei erzahlen sie alle - oft mehr, als uns lieb ist - von einer Welt, die wir zu kennen glau-
ben.“ Es reicht nicht, Andersartiges zu akzeptieren und zu schétzen, man sollte sich auch
nicht davor scheuen, es vermehrt in den Alltag des Kunstbetriebs zu integrieren.

NzZZ 22.10.07

Kontext Geschichte und Religion:

Geschichtliche Themen, in denen Uber Vergangenes
berichtet wird und Themen rund um die Religion und den
Glauben an einen Gott sind eher weniger zu finden und
oftmals verbunden mit aktuellen Themen aus der Forschung

Es wird wenig Uber Geschichtliches berichtet, daraus resultieren doch aber unsere Normen
und Wertvorstellungen? Wird dariiber nachgedacht?

Der Nationalsozialismus, verbunden mit ,Eugenik und Euthanasie" und der Lehre des
Praferenzutilitarismus von Peter Singer, hat wieder an Aktualitdt gewonnen — teils wird die
Lehre des Préaferenzutilitarismus unterschwellig aufgenommen, sie wird aber selten
spezifisch erwahnt. Ist die Angst davor zu gross?
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wie der PID und der Pranataldiagnostik.

Die Religion und der Glaube scheinen immer mehr an Bedeutung zu verlieren. In unserem
Staat gibt es keine christlichen Schranken mehr, was zu einem pluralistischen Staat fuhrt. Wir
sind Freidenker, kdnnen unsere Meinungen selber bilden und Entscheidungen eigensténdig
treffen. Kénnen wir mit dieser Verantwortung umgehen? Fihrt dies zu mehr Dilemmas?
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3.3 Schliisselthemen

Aus den Auswertungen sind funf Schwerpunkte zu entnehmen, welche Uberwiegend, teils latent, von

den Medien aufgegriffen und thematisiert werden.

1.

Forschung und Recht auf Leben

Einerseits zeigen die Anzahl und die Auswertungen der Zeitungsartikel, dass das Down-Syn-
drom relativ haufig im Interesse der Offentlichkeit ist. Die padagogischen und therapeutischen
Fordermdglichkeiten sowie psychologisches Wissen Uber die Entwicklung, medizinische
Behandlungsmoglichkeiten und die starken Behindertenverbande wie insieme beweisen, dass
schon viel fur die Verbesserung und Erleichterung des Lebensalltags behinderter Menschen
getan wird. Die Akzeptanz scheint gerade durch direkte Vermittlungen aus verschiedenen
Sichtweisen gefordert und gefordert zu werden.

Andererseits wird durch das aufféllig umfangreich behandelte Thema der Prénataldiagnostik
und Praimplantationsdiagnsotik in den Medien ein Kind mit Down-Syndrom schon vor Geburt
in Frage gestellt. Begrifflichkeiten wie Gesundheit, Krankheit, Leid und Behinderung stehen

hier im Fokus.

Integration und Inklusion in der Schule

Nebst der elterlichen Erziehung und dem familiaren Umfeld ist die Schule fir das sich entwi-
ckelnde Kind eine wichtige Umwelt beim Verinnerlichen sozialer Normen. Der gesellschaftli-
che Umgang mit Vielfalt, Auffalligkeiten und Normabweichungen zeigt sich deutlich in den
Zeitungsartikeln zu den Themen Schule, Integration und Inklusion.

Die Medien stellen ein realistisches Bild eines gesellschaftlichen Diskurses Uber das Thema
Integration und Inklusion im Zusammenhang mit dem Down-Syndrom dar. Das Wort ,Inklu-
sion“ scheint dabei, hauptsachlich bei der deutschen Wochenzeitung DIE ZEIT, ein Trendwort
zu sein. Der Begriff ,Integration” wird abgel6dst durch ,Inklusion®. Was aber steht dahinter?
Hinter dem Inklusionsgedanke scheint eine Ideologie zu stehen — sie méchte allen Mitgliedern
der Gesellschaft eine soziale Teilhabe an dieser Gemeinschaft ermdglichen, so wie es auch
das Gesetz vorschreibt. Das Kind mit Down-Syndrom scheint ein Aushangeschild fur Integra-

tion und Inklusion zu sein.

Die defizitare Sicht auf das Down-Syndrom

Eine defizitare Sichtweise auf Menschen mit Down-Syndrom erscheint in den Artikeln meist im
medizinischen oder padagogisch-therapeutischen Kontext. Grundsatzlich zeigen die Medien
jedoch ein umfassendes, wenig defizitorientiertes Bild von Menschen mit Down-Syndrom. Und
trotzdem steht das Defizit in einigen Aussagen im Fokus — wie kann es verhindert oder
vermindert werden?

So wird beispielsweise davon gesprochen, Gendefekte friih zu erkennen, Fehler in der

Schwangerschaft durch einen Bluttest zu erfassen oder es werden Personen mit ,Defiziten in
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kognitiven, sprachlichen, motorischen und sozial-emotionalen Bereichen® oder auch allgemein

mit korperlichen und geistigen Schwachen beschrieben.

Dies sind nur Beispiele, in denen eine defizitare Sichtweise von den Medien eingenommen

wurde. Welches Menschenbild entsteht dabei, wenn ,der Defekt im Vordergrund steht?

Umgang mit Fremdem / Anderem

Obwohl die qualitative Auswertung einen relativ geringen Codierungswert bei der Vermittlung
vom Bild des ,Anderssein“ darlegt, zeigen sich bei einer genaueren Betrachtung der Aussa-
gen — teils eher unterschwellig — Mechanismen, welche in der Gesellschaft beziiglich Umgang
mit dem ,Anderssein* angewendet werden. Auch scheint es, vor allem aus dem Standpunkt
der Eltern und der Menschen mit Down-Syndrom, ein immer wieder auftretendes Thema zu

sein. Wie begegnen wir Menschen mit Down-Syndrom? Wie nehmen wir sie wahr?

Kunst und Individualitéat

Dass die Medien kaum versucht sind, die Komplexitat ,Down-Syndrom” zu vereinfachen, sie
zu verallgemeinern, zeigt eine grosse Verdnderung im Umgang mit Stigmatisierungen und
Zuschreibungen. Vielmehr wird Platz fir Diskurse und personliche Geschichten eingebaut.
Somit erreicht den Leser eher ein individualisiertes Bild von Menschen mit Down-Syndrom.
Gerade im Kontext ,Kunst* scheint ein solches Bild vermittelt werden zu wollen. Das kinstleri-
sche Schaffen ist ein expressives, eine Ausdrucksform von Gedanken und Geflhlen — welche
individuell von jedem erlebt und gezeigt wird.
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4 Abgeleitete Thesen zu den fiinf Schliisselthemen

Aus den funf Schwerpunkten werden Thesen ausgearbeitet. Die Thesen werden ausgehend vom
Material und auf der Grundlage der im Kapitel 2 beschriebenen Auseinandersetzung mit der Theorie
formuliert. Ergéanzend werden aktuelle soziologische und philosophische Texte beigezogen, um die
Thesen kritisch zu beurteilen.

1. Die medizinisch-technischen Fortschritte und das gesellschaftlich gepragte maximalorien-
tierte Gesundheitsverstandnis haben Auswirkungen auf die Bewertung und Akzeptanz von
Menschen mit Down-Syndrom.

Der haufigste Kontext, in dem die Thematik ,Down-Syndrom” von den Zeitungen aufgegriffen wurde,
ist ganz klar im medizinisch-technischen Bereich anzuordnen. Gerade die Friherkennung von geneti-
schen Defekten steht im Fokus der Forschung. Wo liegt hierbei die Motivation? Ein Ziel des ,Europa
der Gesundheit” (vgl. Bleidick, 1990) scheint ganz klar in der Selektion von genetischen Erbkrankhei-
ten zu sein. Das Attraktive an der Selektion von Krankheiten scheint wohl auch in den Kosten des
Gesundheitswesens begriindet zu sein. Der gesunde Mensch oder eine gesunde Gesellschaft ist das
Ziel, somit entstehen Erwartungen und Normen — welches Menschenbild von Menschen mit Down-
Syndrom resultiert daraus? ,Muss das denn heute noch sein?“ Solche Aussagen in den Zeitungsarti-
keln geben einen deutlichen Hinweis auf die Verschiebung des Bewertungsmassstabs von lebenswer-
tem und lebensunwertem Leben.

Die medizinisch-technischen Fortschritte, die Definition von ,Gesundem®, ,Krankem* oder ,Normalem*
haben ganz klar einen Einfluss auf das Leben jedes Einzelnen und auf die Gesellschaft — der ,Behin-
derte” wird zum Gegenstand der Medizin.

Die Menschheit sucht immer nach ,Fehlern®. Wenn diese Menschen nicht mehr leben dirfen, welche
fallen dann noch aus dem immer kleiner werdenden Schéachtelchen der ,Normalen* und
Gesellschaftstauglichen?

Wie wird es in Zukunft aussehen? CRISPR (eine Methode zur Erzeugung von gentechnisch verander-
ten Organismen) gibt dazu Hinweise. Wie weit die Forschung bereits ist, zeigen die Fortschritte in der
Genmanipulation. CRISPR kann in Zukunft vermutlich jede medizinisch diagnostizierte ,Krankheit*
heilen — sei sie genetisch bedingt, bakteriell oder viral verursacht. ,Designerbabys” kdnnen kreiert
werden, so wie sie sich die Eltern wiinschen oder sie von der Gesellschaft erwiinscht werden. Dass
wir aufgrund einer Krankheit selektionieren, geschieht bereits — erste Schritte in Richtung modifizierte
Menschen wurden unternommen. Die Tir steht bereits einen Spalt offen und sie wird bestimmt nicht
mehr geschlossen. Sind wir uns der grossen Veranderung bewusst? Denn das Thema wird in der
Offentlichkeit grundsétzlich zu wenig diskutiert — wo bleibt der Aufruf? Geht es nicht darum, unser

Sein neu zu definieren?
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Das Dammbruch-Argument — eine mdgliche Verschlechterung der Akzeptanz von Menschen mit einer
Behinderung und die Ausweitung der Sterbehilfe

Antor und Bleidick (1995; zitiert nach Baumgéartner, 2003) beschreiben eine mdgliche eigendynami-
sche Entwicklung in der Gesellschaft beziglich Erweiterung der Pranataldiagnostik mit dem Damm-
bruch-Argument. Es koénne zu einer Verschlechterung der Akzeptanz von Menschen mit einer
Behinderung fuhren. Dadurch begriindet, kdnne eine Verschiebung der Auffassung, was lebenswert
ist, geschehen. So werden die Kriterien, was eine schwere oder schwerste Behinderung sei, ver-
schérft. Die Gefahr, welche dabei entsteht, sei, dass sich die Entscheidung gegen ein behindertes
Kind, welche man als angehende Eltern treffen musse, erleichtere. Die Folge dabei sehen Antor und
Bleidick in der Ausweitung der Sterbehilfe. So wiirde vielleicht eine Kindstétung nach der Geburt auf-

grund einer ,schweren® Behinderung méglich.

Eine philosophische Sichtweise auf das Phdnomen und die Begrifflichkeit des ,Krankseins*
Der perfekte, vollkommene Mensch als Ziel — dieses Ideal wurde unter anderem bereits von Kant um
1800 aufgegriffen. Kant verglich dieses Anndhern mit einer mathematischen Formel, dem Grenzwert
in der Unendlichkeit, welches als unrealistisch aber anzustreben einzustufen sei.
Der Idealismus in der Wende vom 18. zum 19. Jahrhundert schliesst spannende Uberlegungen zu
unserer heutigen Orientierung am Ideal ein und kritisiert die eindimensionale Sichtweise auf den Be-
griff und die Bewertung von Krankheit.
Hegels Definition des Krankheitsbegriffes wurde vom Philosophen Bittner (2004) aufgenommen und
auf die moderne Biomedizin Ubertragen. Hegel war einer der wichtigsten Vertreter des deutschen
Idealismus. Basierend auf Hegels Uberlegungen zum Krankheitsbegriff wurden zwei
.Krankheitskonzeptionen* entworfen — die abstrakte und die konkrete Krankheitskonzeption.
.Die abstrakte Krankheitskonzeption begreift Krankheit als ein Ereignis, das dem Organismus
ausserlich ist und das auf ebenso ausserliche Weise durch die Therapie wieder aus dem
Organismus entfernt werden kann. Dabei wird der Organismus als ,an sich® krankheitsfrei ge-
dacht, so dass es nur dusserliche Stérungen sind, die den Organismus krank werden lassen.*
(Bittner, 2004, S.73)
Er erlautert weiter, was unter diesem Gesichtspunkt als krank und gesund wahrgenommen wird.
~Krankheit bleibt — bei dieser Konzeption — dem Organismus wesentlich fremd.
Gesundheit ist im Rahmen dieser Konzeption derjenige Idealzustand, der durch das Fehlen
jeder Krankheitsmoglichkeit gekennzeichnet ist.”
(Bittner, 2004, S.73)
Dagegen steht die konkrete Krankheitskonzeption, welche die abstrakte kritisiert. Diese besagt, dass
nicht davon ausgegangen werden kann, dass der Organismus prinzipiell krankheitsfrei sein kann.
,Gesund ist nur, wer auch krank werden kann.” (Buttner, 2004, S.74).
Wenn wir diesen Uberlegungen weiter nachgehen und sie bei den medizinisch-technischen Fortschrit-
ten in der Humangenetik einbeziehen, entsteht eine neue Auslegung beziglich Normalitat und Krank-
heit (ebd.).
Die Ideologie von krankheitsfreien Menschen in der Humangenetik und Friiherkennung genetischer

Defekte entsteht im Hintergrund der abstrakten Krankheitskonzeption von Hegel.
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.Mit der abstrakten Krankheitskonzeption ist zumeist eine abstrakte Organismustheorie
verbunden, die von der Konzeptualisierung und dem Blickwinkel der Genetik bestimmt ist.
Denn es ist in Wahrheit eine abstrakte, weil nicht-systemische Organismustheorie, die die
.Gene" fur die entscheidenden Faktoren bei der Bildung des Organismus halt.”
(Bittner, 2004, S.74)
Wenn wir hingegen von einer systemischen Organismustheorie ausgehen, ist nicht nur die Genetik als
Zentrum zu betrachten, sondern das ganze System des Organismus, welches sich wechselseitig
beeinflusst und keiner Hierarchie ausgesetzt ist (vgl. Buttner, 2004).
Dank der Hegelschen Ausrichtung des Krankheitsbegriffs kénnte ein Umdenken entstehen.
.unter dieser Betrachtungsweise verliert Krankheit — und vielleicht auch Behinderung — den
Charakter des Unnormalen, des Aussergewothnlichen, des Monstrosen. Umgekehrt: Gesund-
heit gewinnt einen anderen Status. Sie besteht nur in der permanenten Bewegung, nicht krank
zu werden.”
(Buttner, 2004, S.74).
Denn wie wir die Begriffe ,Krankheit” und ,Behinderung” begreifen, so bewerten wir sie auch.
....wer Behinderung abschaffen will, schafft den Organismus und damit den Menschen ab.”
(Battner, 2004, S.75).
Anzumerken ist hier, dass der Begriff Krankheit und Behinderung oftmals in der Gesellschaft gleichge-
setzt wird, so wie es auch Peter Singer in seinem Ansatz des Préaferenzutilitarismus tut (vgl. Kap.
2.3.2, S.18). Wichtig erscheint hier der differenzierte und mehrdimensionale Blick auf die
Begrifflichkeiten ,Krankheit* und ,Behinderung®. Nicht jeder Mensch mit einer Behinderung ist vorran-
gig von Leid und Kranksein gepragt. Die Vorstellung einer ,leidensfreien” Gesellschaft scheint in vie-
len Képfen verankert zu sein. Der Tod wird verschleiert und wird nicht als Teil des vergénglichen Le-
bens erachtet, wie es in anderen Kulturen der Fall ist. Fraglich ist nur, wie und von wem Leid bewertet
wird — vom Betroffenen selbst oder von Nichtbetroffenen, welche Behinderung als Leid empfinden?

(vgl. Baumgértner, 2003).

2. Die Schule stellt eine Schlisselinstitution zur Sozialisation und mdglichen Teilhabe an ei-

ner Gemeinschaft dar, sie kann aber auch einen Ausschluss erzeugen.

Die Diskussionen in den Medien bezlglich Ausgrenzung, Desintegration und Diskriminierung versus
Gemeinschaft, Integration und Partizipation von Menschen mit Down-Syndrom beschranken sich
hauptséachlich auf den Bereich der Bildung. Die Schule als Institution bildet, man setzt sich mit sich
selbst und der Welt und deren Normen und Erwartungen auseinander. Es wird bewertet, beurteilt,
verglichen und Stérken und Schwéachen werden erkannt, wobei vor allem auf die Schwéchen und
Defizite eingegangen und durch deren Abbau eine Férderung des jeweiligen Menschen angestrebt
wird. Die normative Orientierung in der Padagogik muss also immer wieder hinterfragt werden, um die
Gefahr von Stigmatisierungen zu vermeiden (vgl. Dederich, Kap. 2.3.4, S.20). Auffallig werden die
Kinder, ob mit oder ohne Behinderung, wenn sie von den Normen abweichen, wenn sie sich nicht
gentgend anpassen koénnen oder wollen. Die aufféalligen Kinder werden in den Medien mit den

Schlagwortern ,Integration” und ,Inklusion* verbunden. Hierbei zeigen sich aber die Medien kritisch.
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Sie betrachten die Problematik der Integration und Inklusion systemisch — sie nehmen den Staat, die
finanziellen Ressourcen, Voraussetzungen und Bedingungen fir ein Gelingen in den Blick. Es scheint
in der Gesellschaft aber grundsatzlich ein positives Bild von der Integration von Kindern mit Down-
Syndrom zu herrschen. Das Bild eines Kindes mit Down-Syndrom in einer Regelschule ist eine typi-
sche Darstellung und wird mit Integration und Inklusion als Ideologie zu einem Aushé&ngeschild, fast
schon zur Werbung. Was sagt uns das? Einerseits sind die typischen dusserlichen Merkmale zu nen-
nen — ein ,typisches" Bild eines Menschen mit einer geistigen Behinderung. Schon rein visuell kann
das Bild Klarheit schaffen bezlglich schulischen Erwartungen von Menschen mit Down-Syndrom
gegenuber Erwartungen von ,Nichtbehinderten®. Andererseits zeigt es, dass die Erfahrungen bei der
Integration von Kindern mit Down-Syndrom positiv erlebt und wahrgenommen werden.

Dabei stellt sich die Frage, welche Rolle dem ,geistig Behinderten® in der Schule zugeschrieben wird?
Werden diese Normen und Rollen von den P&adagogen hinterfragt? Gerade in der heutigen, von
medizinisch-technischen Fortschritten gepragten Gesellschaft ist es doch wichtig, sich in der Padago-
gik auch uber ethische und soziologische Fragen Gedanken zu machen und die Thematik nicht zu
vermeiden, den Diskurs nicht zu scheuen, sondern aktiv zu werden und sich auch bildungspolitisch
stark zu machen fir die Bildungsfahigkeit von Menschen mit einer geistigen Behinderung. Gerade

deswegen braucht die Heilpadagogik ein einheitliches Menschenbild (siehe Speck, Kap. 2.3.4, S.19).

Die Behindertenrolle soziologisch betrachtet

Soziologisch gesehen gibt es Abweichungen der Normen und des Verhaltens, fir die das Individuum
verantwortlich gemacht wird (Kriminalitét) und solche ohne Zuschreibung von Verantwortung (Krank-
heit) (Cloerkes, 2007).

.Fur die Rolle behinderter Menschen trifft allerdings beides nicht richtig zu. Ihre soziale Situa-
tion ist gekennzeichnet durch einen elementaren Widerspruch zwischen offizieller Entlastung
fur ihre Abweichung von der Norm einerseits und tatséchlicher Diskriminierung mit Zuweisung
einer besonderen, abweichenden Rolle andererseits.”

(Cloerkes, 2007, S.166)

Dies hat nach Cloerkes (2007) eine Stigmatisierung zur Folge. Braucht die Padagogik, gerade in ei-
nem inklusiven Schulsystem, nicht trotzdem eine klar definierte ,Behindertenrolle”, welche sie von den
Nichtbehinderten und deren Erwartungen unterscheidet und sie somit, wie im Zitat von Cloerkes er-
wahnt, ,offiziell entlastet* werden?

Haber und Smith (1971) sehen in ihrem strukturierten Ansatz die Behindertenrolle als funktional posi-
tiv, denn sie schitzt sie vor Uberforderung und ,normalisiert damit sein Verhaltnis zu anderen Men-
schen® und somit auch die Stellung von ,Behinderten” in der Gesellschaft (Haber & Smith; zitiert nach
Cloerkes, 2007, S.167).

Was aber bei dem Ansatz von Haber und Smith fehlt, ist eben dieses Hinterfragen von Normen.
Thimm (2006) begriindet dies folgendermassen:

.Man denkt in den Normen, nicht Giber die Normen* (zitiert nach Cloerkes, 2007, S.168).
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Auch Fornefeld (1998; zitiert nach Baumgartner, 2003) kritisiert aus diesem Grund die
Behindertenpadagogik, da er ihr vorwirft, das p&dagogische Handeln und Denken, die Normen, wel-
che dabei entstehen, nicht zu hinterfragen. Dederich (2000) tritt deshalb dafur ein, einen méglichst
breiten, interdisziplindren Diskurs Uber die Behindertenrolle in der Padagogik zu fihren und dabei

nicht nur die Mediziner und Juristen, sondern auch die Philosophen und Soziologen miteinzubeziehen.

3. Das defizit- und leistungsorientierte Menschenbild fuhrt zu einem Identitatsverlust fir Men-

schen mit Down-Syndrom.

Wenn die Gesellschaft von Defizit spricht, in den Medien meist in den Kontexten Medizin und For-
schung, Padagogik oder staatliche Finanzierungen, steht im Hintergrund immer auch ein Ideal, im
Sinne von ,so0 muss es sein®. Dabei haben auch die 6konomischen Sichtweisen mit Kosten und Nut-
zen eine grosse Wichtigkeit. Einsparungen im Bildungswesen, Sparmassnahmen im sonderpadagogi-
schen Bereich, Kostengutsprachen fir Forschungszwecke in der PID und Prénataldiagnostik oder der
Praenatest, der in die Grundversicherung aufgenommen wird. Solche Berichterstattungen zeigen ein
klares Bild hinsichtlich Nutzen- und Kostenabwagung. Kosten fiir die Selektion von Krankheit und
Behinderung werden zugesprochen, die Volksgesundheit steht Uber der Gesundheit des Einzelnen,
und in der padagogischen Integration sollen Kosten eingespart werden. Etwas zugespitzt formuliert:
Kann die ,solidarische” Gesellschaft nicht fir die Mehrkosten aufkommen um behindertengerechter zu
werden, oder will sie nicht?

Der Gesellschaft scheint es offenbar schwer zu fallen, ,ihre* Welt den Menschen mit einer Behinde-
rung zuganglich zu machen. Leistungs- und Nutzungsorientierung mit Gemeinschaft zu verbinden, fallt
mir nicht leicht. Der Wettbewerbsgedanke scheint zu sehr verankert zu sein und ist aus 6konomischer
Sicht bestimmt auch wichtig. Was aber hat dies zur Folge fir die Akzeptanz und die Teilhabe von
Menschen mit einer Behinderung in der Gesellschaft? Das Bild eines perfekten Menschen, der sich
bestmdglich an die gesellschaftlichen Normen und Erwartungen anpasst, der wenige Kosten verur-
sacht und einen Beitrag fur die ,Gemeinschaft leisten kann, schwebt auch hier mit. Diese Orientie-
rung am ldeal drangt nicht nur Menschen mit Down-Syndrom an den Rand der Gesellschaft. Derje-
nige Mensch, der sich nicht anpassen kann, wird zum Schwachen der Gesellschaft erklart. Wenn das
Defizit eines Menschen einen zuschreibenden Charakter hat und sich auf die ,Behinderung® be-
schrénkt, kann dies bestimmt eine Teilhabe an der Gesellschaft verhindern. Die Gefahr besteht darin,
dass nicht der Mensch mit seinen individuellen Starken im Vordergrund steht, sondern seine Defizite.
Ein solches Menschenbild scheint gefahrlich zu sein, denn es kann zur Folge haben, dass sich dies
negativ auf den Selbstwert des Menschen auswirkt. Sich wertvoll zu fuhlen fir eine Gesellschaft und
eben nicht als ,Mehraufwand” oder ,Mehrkosten* betrachtet zu werden, ist vermutlich fur alle wichtig.
Wenn uns dieses Gefuhl weggenommen wird und wir uns selbst nur als Last wahrnehmen, kann dies

zu einem ldentitatsverlust fuhren.

Unsere Entwirfe von geglaubten Menschenbildern hinterfragen
Bilder und Darstellungen von Menschen mit Down-Syndrom, welche uns vermittelt werden, sind im-

mer geglaubte und nicht gewusste, so Stinkes (2003). Daraus kann abgeleitet werden, dass wir un-
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sere geglaubten Bilder auf dem Hintergrund von normativen Vorstellungen, Erwartungen und
Anforderungen unserer Gesellschaft konstruieren (ebd). Was bedeutet das fir den Einzelnen? Auch
hier ist es wieder wichtig, diese Normen zu hinterfragen, uns mit dem Ursprung der Normen und den
Folgen der Abweichungen davon auseinanderzusetzen, wie in der vorgegangenen These ersichtlich
wird.

Eine defizitdre Sichtweise hat auch geschichtliche Griinde, sie ist gepragt durch die Institutionalisie-
rung und Anfange der Geistigbehindertenpéadagogik.

»-.S0 wird doch deutlich, dass das Bild vom ,Geistigbehinderten* gepragt war von einem
medizinischen, defektorientierten, ontologisierenden Grundmodell. D.h. das Bild oder der Ent-
wurf von Menschen mit geistiger Behinderung verstand die Behinderung ausschliesslich als
individuelles Problem, als personliche Tragddie: Ein Mensch ist behindert in seinem ganzen
Wesen, in seiner gesamten Persoénlichkeit, in seinem Denken, Handeln und auch seinem Erle-

ben.
(Stinkes, 2003, S.36)

Der Defekt steht also im Mittelpunkt, und solche Mangel soll die Padagogik und Therapie beheben.
Normabweichungen fuhren zu Defiziten — wer aber trégt die Verantwortung fur das Defizit? Die Per-
son selbst oder die umweltbedingten Faktoren? Denn Normen sind gesellschaftsabhé&ngig (vgl. These
2).

Dederich (1996) spricht hierbei das gesellschaftliche Makrosystem einer Person an (vgl. Bronfenbren-
ner, 1989). Er geht davon aus, dass die dem Makrosystem zugeordneten Faktoren, wie ,die
herrschenden Erziehungs- und Bildungskonzepte, die ékonomische Situation und das gesellschaftli-
che Klima, aber auch die medizinisch-technischen Méglichkeiten vermittels P&dagogik und Therapie
tatséchlich fordernd oder behindernd, belebend oder unterdriickend auf das (behinderte) Kind einwir-
ken, dass leiblich angelegte Potentiale gefordert, behindert oder zerstort werden* (Dederich, 1996,
S.181).

Um ein Hindern am Ausleben des Potentials und einen Identitatsverlust zu vermeiden, stellt sich wie-
der die Frage nach einer gelebten Gemeinschaft. Beck-Gernsheim stellt die Frage an die Gesell-
schaft:

Was wird aus dem Gebot der Solidaritat, wenn die Vermeidung von Schwéachen, Abweichun-
gen, Anomalien zur obersten Handlungsmaxime gerét? Ist die mdgliche defektfreie Gesell-
schaft am Ende gar eine solidaritatsferne Gesellschaft?”

(Beck-Gernsheim, 1998; zitiert nach Baumgartner, 2003, S.83).

4. Die eigene Verhaltensunsicherheit bei Begegnungen mit ,Geistigbehinderten* wird durch

die eigene Vorstellung, wie sich ein ,Geistigbehinderter” verhalt, verscharft.

Das Down-Syndrom vermittelt bereits wegen dem Erscheinungsbild auf den ersten Blick ein ,Anders-

sein“. Das Anderssein wird in den Medien meist als Vergleich zwischen Menschen mit Down-Syndrom
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und ,Anderen“ oder ,Normalen“ dargestellt. Man versucht dabei, das ,Andersartige”, Besondere bei
Menschen mit Down-Syndrom zu beschreiben, zu entschliisseln, sodass sich der Leser Wissen uber
fremderscheinende Eigenschaften aneignen kann. Auch in der Padagogik sind wir versucht, die Art
der Behinderung, hier das Down-Syndrom, zu definieren und es von anderen Behinderungsformen
abzugrenzen, um passende Massnahmen zu planen.

Die scharfe Trennlinie zwischen ,Geistigbehinderten und Nichtbehinderten* vereinfacht den Kontakt
und die Gesprache zwischen den zwei Rollen kaum. Trotz der Problematik, dass sich im Kontakt mit
.Behinderten* viele Leute Uberfordert fihlen, wurde in den letzten zehn Jahren in den untersuchten
Medien kein einziges Mal explizit Gber diese Kontakt- oder Interaktionsspannung berichtet.

Durch die Rollenzuschreibung und ,das Denken in Normen* (vgl. These 2; Thimm, 2006) definiert der
.Nichtbehinderte* dem ,Geistigbehinderten eine Vorstellung des Verhaltens vor — davon kdnnen
Stigmatisierungen die Folge sein.

Das Anderssein, hier begrindet durch die vordefinierte Vorstellung von Nichtbehinderten, wie
.Geistigbehinderte” sich zu verhalten haben, kann auf besondere Weise beunruhigend sein. Dieser
Menschenentwurf, gemacht von Nichtbehinderten, schafft ganz klar eine Distanz. Bei einer Begeg-
nung kann folglich Unbehagen entstehen, da man sich nicht im Klaren dariber ist, wie sich das
Gegeniber verhdlt — man denkt dabei an die gebildeten Normabweichungen im Verhalten, man
erwartet ein Anderssein, welches man aber nicht im Detail voraussagen kann. Dies geschieht vor
allem dann, wenn wir wenige Erfahrungen im Umgang mit ,Geistigbehinderten* haben. Das aufeinan-
der bezogene Handeln kann demzufolge zu einer Schwierigkeit, zu einer Verlegenheit bei beiden
Interaktionspartnern fuhren. Es kann, unter anderem, unbekannte Emotionen ausldsen, bei welchen
das Selbstbild hinterfragt wird. Solche unbekannten Begegnungen bendtigen mehr Aufwand, mehr
Energie und was mehr Energie kostet, versucht man oft zu vermeiden. Wenn wir aber durch solche
Begegnungen mit unseren eigenen Unsicherheiten konfrontiert werden, wirde dies Anlass zur
Selbstreflexion geben, was bestimmt einen ersten Schritt in Richtung Sicherheit im Umgang damit und

schliesslich zur Akzeptanz fuhren kann.

Zuschreibung von ,Anderssein*®
Was nehmen wir als ,Anderssein“ wahr? Greving und Gréschke (2000) versuchen es folgendermas-

sen zu erklaren:

Was wir an einem anderen Menschen z.B. nicht verstehen und nicht akzeptieren kdnnen,
dass es auch fiur uns selbst zutreffen kénnte, nehmen wir als dessen Unverstehbarkeit und
Andersartigkeit wahr.”

(Greving & Groschke, 2000, S.152)

Thimm (2006) weist darauf hin, dass der ,Nichtbehinderte* einen Menschen mit einer geistigen
Behinderung eben nicht nur auf das Merkmal der Funktionsstérungen begrenzt, sondern viele weitere
Merkmale zugeschrieben werden, welche zu einer geistigen Behinderung gehéren — Vorurteile

schwingen hierbei mit. Andersartige Eigenschaften werden als Merkmale einer geistigen Behinderung
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angehaftet (ebd.) Diese festgeschriebenen Erwartungen haben ein vorurteilsbelastetes Menschenbild

zur Folge, wie Feuser (2012) erklart.

Wir erforschen und behandeln also Uberwiegend Probleme, die wir mit behinderten Men-
schen haben, die es aber nicht gdbe, wenn wir sie nicht so behandeln wirden, wie wir das
aus unseren Vorstellungen ihnen gegeniber heraus tun. Anstatt das zu erkennen, wird alles
dafur getan, dass diese Problemlagen als solche bewertet werden, die der Behinderung der
Betroffenen inharent sind, was unsere menschenbildgenerierte Vorstellungen und Erwartun-
gen bestétigt und den Kreis schliesst. Der ,Behinderte* ist nicht der Andere, sondern er ist,
wie wir ihn wahrnehmen, er ist unsere Projektion und sie bestimmt unser allgemeines, wie
fachliches Verhéltnis zu ihm. Und das wird zu seinem eigentlichen Problem.*

(Feuser, 2012, S.2).

Mdgliche Erklarungsansatze von Verhaltensunsicherheiten und unangenehmen Reaktionen von

Nichtbehinderten

,und auch mir fallen mitunter Begegnungen mit wirklich Behinderten nicht leicht. Kbnnte es
sein, dass sie mich erinnern, dass sie mich immer wieder erinnern, an meine Hilflosigkeit.
Dass sie mich daran erinnern, dass auch ich ein Mensch bin.*

(Bichsel, 1993, S.33)

Nicht nur Bichsel hat sich tber seine eigene Unsicherheit in Begegnungen mit ,Behinderten* Gedan-

ken gemacht. Das Thema ist auch in der Soziologie und Psychologie ein géngiger Forschungsgegen-

stand. Wahrend sich die Soziologie mehr mit dem ,Anderssein und Fremdsein® beschéftigt, ist die

zentrale Kategorie in den psychologischen Ansétzen die Angst vor dem behinderten Menschen und

vor dem ,Behindertwerden®, so Cloerkes (2007). Hier wird der Fokus mehr auf die soziologische

Ausrichtung ,des Andersseins” gelegt.

Einen spannenden Ansatz zum Fremderleben liefert Schaffter (1991 in: Cloerkes, 2007, S.109). Er

sieht die Fremdheit mehr als Erfahrungsmdglichkeit und Beziehungsmodus zwischen ,Faszination und
Bedrohung” (ebd.)

Dabei unterscheidet er zwischen funf Arten:

el

Das Fremde als das Auswartige, das Auslandische

Das Fremde als Fremdartiges im Sinne von Anormalitéat in Kontrast zum Normalen

Das Fremde als das noch Unbekannte, das man prinzipiell auch kennenlernen kann.

Das Fremde als das letztlich Unerkennbare, Transzendente, das man prinzipiell nicht
kennenlernen kann.

Das Fremde als das Unheimliche, als Gegensatz zur Geborgenheit des Vertrauten.

Spannend dabei ist, dass Schéffter das Problem des Andersseins, der Vorurteile und den erschwerten

Kontaktzugang nicht losgeldst betrachtet, sondern als allgemeines Phdnomen des Fremderlebens.
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Anders als Soziologen wie Thimm oder Cloerkes, welche die Sicht der Nichtbehinderten tber die
Interaktionsspannungen zwischen ihnen und ,Geistigbehinderten* beschreiben, schildert Baur (2003)
die Spannung. Sie bezieht in ihrer Untersuchung die Sicht der ,Geistigbehinderten® tber ihre eigene
Position und Gber ,Nichtbehinderte® ein. Baur schreibt Uber das ,aufféallige” Erscheinungsbild, welches
Menschen mit Down-Syndrom aufweisen, und dass dadurch in Interaktionen mit ,Nichtbehinderten”
eine Neugierde geweckt wird. Viele ,Geistigbehinderte” und deren Familien erleben jedoch diese Neu-
gierde als ,anstarren”, welches sie eher als unangenehm empfinden. Ansprechen, Fragen, offene
Gesprachshaltungen waren gewilinschte Reaktionen und Verhaltensweisen (ebd.).

Ebenfalls wird die Scheinakzeptanz von den ,Geistigbehinderten“ und ihren Familien erwahnt. Sie
kénnen bei einer Ubertriebenen Freundlichkeit nicht einschatzen, ob aus ernstgemeinter Sympathie
oder aus Mitleid so reagiert wird. Das wirde sie verunsichern. Wichtig sei, dass sie in ihrer
Selbstbestimmung nicht blockiert werden und aus diesem Grund auch keine (ubertriebenen,

unangemessenen Hilfen angeboten oder aufgezwungen werden sollen (Baur, 2003).

5. Vor allem in der Kunst begegnen wir einer individualisierten Darstellung vom Menschsein —

ob mit oder ohne Behinderung.

Wenn wir die im Kontext ,Kunst* veréffentlichten Artikel beleuchten, werden oft Sichtweisen von Men-
schen mit Down-Syndrom und Sichtweisen der Eltern und Familien miteinbezogen. Es sind meist
authentische, gesellschaftskritische und personliche Auseinandersetzungen mit den Themen ,Anders-
sein®, Selbstverwirklichung und — bestimmung.

Jeden einzelnen Menschen in seiner Individualitat und Eigenart so zu akzeptieren, wie er ist, zeigt
sich als grosse Herausforderung in unserer Gesellschaft. Etwas allgemein formuliert und bestimmt
nicht fur alle geltend: Wir rimpfen die Nase, wenn ein &lterer Mann tanzend die Bahnhofstrasse
aufwirbelt. Wir empfinden Verlegenheit und Scham, wenn eine junge Frau mit Down-Syndrom ihre
Rolle als Ente auf der Buhne mit solch einer Leidenschaft spielt, die wir nicht zu kennen vermdgen
(vgl. Bericht NZZ zum Theater Hora, 9.10.13).

Wir werden konfrontiert mit einer unverblimten, ehrlichen Einsicht und Ansicht einer individuellen
Auseinandersetzung mit sich selbst und der Welt. Spannend dabei ist, dass wir in unserer modernen
Gesellschaft von einer Pluralitat geprégt sind, wir unser Leben also im Grunde genommen mit weni-
gen Einschrankungen individuell gestalten kénnen und die meisten Entscheidungen selber treffen
durfen. Diese Individualisierung und Selbstbestimmung scheint aber trotzdem von Normen und einer
gemeinsamen Vorstellung von Normalitdt und Abweichungen dieser Norm begrenzt zu sein. In
Kunstkreisen begegnen wir einer anderen Definition von Normalitat. Provokation, Gesellschaftskritik,
Schock, Fantasie sind kunstlerische Ziele und Mittel, um die Wirklichkeit darzustellen mit einer
individuellen und personlichen Ausdrucksweise. Die Kunst verschafft uns einen Zugang zu dieser
.fremden®, subjektiven Welt. In dieser Welt scheint die Normalitét eine Frage der Perspektive und des
Kontextes zu sein.

Wir nehmen eine geistige Behinderung so wahr, wie wir es fir richtig halten. Ist diese Wahrnehmung

auch wirklich wahr und vollstandig? Was bedeutet in diesem Kontext Perfektionismus?
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Akzeptanz im Kontext Kunst

.Das gibt es". Dies aufzuzeigen, sei die Aufgabe der Literatur. ,Das gibt es” ist nicht nur Ausdruck
einer sozialkritischen Auseinandersetzung, sondern auch eine Uberzeugung, dass alles, was existiert,
auch zu uns und der Gesellschaft gehort, so Bichsel (1993).

Die Literatur und ihre Aufgabe kdénnen wir auch auf die Kunst im Allgemeinen ausweiten. Auch das
Imperfekte gehoért zu unserer realen Wirklichkeit und wird in der Kunst oft ungeschént und ehrlich
dargestellt. Nach Peter Bichsels Auffassung ist die Toleranz dabei nur ein ,Deckméantelchen®, die
Akzeptanz aber zeige eben dieses ,das gibt es”. Erst wenn wir akzeptieren, kbnnen wir uns mit den
Problemen der Gesellschaft beschéaftigen (Bichsel, 1993, S.32).

Je nach Kontext und sozialer Situation scheint das Bild eines Menschen mit einer geistigen Behinde-

rung zu variieren.

~Kunst und Behinderung sind heute ein einflussreiches Thema, nicht zuletzt weil die kiinstleri-
sche Ausdruckskraft behinderte Menschen in der Malerei, der Performance, dem Theater, der
Musik, Film und Fernsehen zunehmend anerkannt wird, ohne dass man jeweils die Behinde-
rung in den Vordergrund rickt. Dabei spielt auch die Blickanalyse, namlich wie etwas
wahrgenommen wird, eine grosse Rolle.”

(Mirner & Sierck, 2009, S.133).

So kénnte man sagen, dass die Kunst eine gemeinsame Identitat aufweist und das Nachdenken Uber

Normen und Normalitat, tGber Perfektion und Vollkommenheit ein wichtiges Merkmal in dieser

gemeinsamen Identitat beinhaltet.
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5 Beantwortung der Fragestellung

.Wie geht die Gesellschaft mit Normabweichungen um und welche Bilder von Menschen mit einer
geistigen Behinderung entstehen dabei?"

Bei der Beantwortung verweise ich auf die anfangs abgebildete Darstellung des Dreiecks Akzeptanz —
Verminderung — Ausgrenzung (vgl. Abb. 2). Das Bild des gesellschaftichen Umgangs mit
Normabweichungen, untersucht anhand des Beispiels ,Down-Syndrom* in den ausgewé&bhlten Zeitun-
gen, zeigt je nach Dimension ein anderes. Mit Dimensionen meine ich einerseits die unterschiedlichen
Sichtweisen und andererseits die verschiedenen Kontexte, in denen das Thema Down-Syndrom auf-

taucht.

Bild von Kind mit Down-Syndrom Kunst: Theater und Literatur
in Regelschule integriert; positive Mensch ist Mensch;
Behindertenrolle/ Normierung individualisiertes Bild, starken-
Positive Bewertung von aussen und personenorientiert

Akzeptanz Forderung/
Leistungsorientierung:
Therapien, med. Massnahmen
wie kogn. steigernde Pillen
Wenn genligend gefordert

Pranataldiagnostik:
Bewusste Entscheidung fir
oder gegen ein Kind mit Down-

Syndrom
Y . wird = Anpassung 2>
Anderssein
normales Leben = Akzeptanz
von der Norm
abweichen \
Verhinderung Verbesserung

«—— Defizitim Vordergrund: __
Leid/ kranksein

Ausweitung PID:
Genetische Behinderungen Nebenerkrankungen
aussondern frih erkennen/heilen

Abb. 7: vermittelte Bilder; eingeordnet in Akzeptanz — Verbesserung — Verhinderung (Locher, 2016)

Akzeptanz

Durch die vielen individuellen Geschichten und unterschiedlichen Sichtweisen in den Berichterstattun-
gen ergeben sich wenige vorurteilsbelastete Vorstellungen von Menschen mit Down-Syndrom. Dabei
hat die Kunst scheinbar einen wichtigen Stellenwert. Wenn wir unsere heutige Gesellschaft im Ver-
gleich zu friher betrachten, ist die Akzeptanz von unterschiedlichen, nebeneinander existierenden
Wertevorstellungen bestimmt gewachsen. Die Pluralitdt als Merkmal unserer Zeit raumt Platz ein far
ein selbstbestimmtes und individuell gestaltetes Leben. Dies scheint eine gute Basis fur einen
akzeptierenden Umgang mit Normabweichungen zu sein und dem Denken tber Normen und nicht in

den Normen (vgl. Abschnitt 4, These 2). Die Problematik dabei sind jedoch eher die vielen
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Entscheidungen und die Dilemmas, denen wir ausgesetzt sind. Auch Erfolgsgeschichten in der schuli-
schen Integration von Kindern mit Down-Syndrom scheinen einen Beitrag zur akzeptierenden

Bildvermittlung zu leisten.

Verminderung, Verbesserung und Reduktion

Ausgehend von einer defizitaren Sichtweise ist das Ziel jeweils, das im Vordergrund stehende Defizit
abzubauen oder gar zu verhindern. Gerade in der Padagogik sind wir versucht, mit Massnahmen und
Therapien nicht nur eine bestmdgliche Forderung fur Menschen mit Down-Syndrom zu ermdglichen,
sondern von aussen schwingt immer auch die Erwartung mit, das Defizit moglichst ,beheben® zu kén-
nen. Es scheint jedoch eine Entwicklung im Gange zu sein, welche sich von der Defizitorientierung
immer mehr distanziert und dafur die Individualitat und die Sicht auf die Starken vermehrt in den Fo-
kus riickt. Dabei zeigt sich die Heilpadagogik und der damit verbundene Integrationsgedanke als wich-
tige Disziplin und Perspektive von Mensch und Welt (vgl. Kapitel 1.1) Die Frage, wie sich die
Heilpddagogik zwischen Kategorisierung und Individualisierung positioniert und welches Menschen-
bild dabei forderlich ist (vgl. Kapitel 2.3.4), bleibt dabei bestehen. Auch die medizinisch-technischen
Fortschritte weisen positive Aspekte auf. Dank ihnen haben Menschen mit Down-Syndrom eine ho-
here Lebenserwartung. Die Gefahr hierbei zeigt sich eher in den Konsequenzen der Bewertung von
lebenswert und —unwert, die auf der Definition von Gesundheit, Krankheit und Behinderung und der

Vorstellung einer leidensfreien Gesellschaft basiert.

Verhinderung, Ausgrenzung

Durch die medizinisch-technischen Mdéglichkeiten ist die Gesellschaft versucht, Behinderung bereits
vor der Geburt auszusortieren. Diese Moglichkeiten werden in Zukunft vermutlich erweitert. Die
Begrifflichkeiten ,,Gesundheit”, ,Krankheit* und ,Behinderung” haben dabei einen Stellenwert erreicht,
Uber den wir uns scheinbar noch zu wenig bewusst sind. Die Orientierung am Ideal, am perfekten
Menschenentwurf, verhindert die Reflexion Uber diese ideologischen Bilder und hindert uns schliess-

lich daran, eine solidarische Gemeinschaft zu sein.

6 Reflexion der Methodik

Die Methodik der Zeitschriftenanalyse fur eine soziologische Untersuchung bietet eine gute Mdoglich-
keit, um verschiedene Sichtweisen auf Themen miteinander zu vergleichen, diese parallel zur Zeit-
achse zu untersuchen und von aktuellen Themen und Debatten auf die gesellschaftlichen Interessen,
Werte und Normen zu schliessen. Dabei unterstitzt das Computerprogramm MAXqgda, die Inhaltsana-
lyse zu strukturieren. Die bis zu einem gewissen Grad vorgegebene Struktur ist zwar unterstitzend,
sie kann aber auch einschrénken.

Bei der Inhaltsanalyse kann eine gewisse Subjektivitat trotz Festlegung von Kodierregeln und Belegen
der Memos mit Ankerbeispielen nicht ausnahmslos ausgeschlossen werden. Eine subjektive, wenn
auch vielleicht unbewusste Einwirkung von mir als Subjekt, das auf die Beantwortung der Fragestel-

lung der Arbeit hinzielt, kann nicht génzlich verhindert werden.
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Des Weiteren kann nicht davon ausgegangen werden, dass die Zeitungsartikel vollstandig objektiv

erscheinen, da auch hinter den Artikeln ein Subjekt steht.

Ein weiterer Kritikpunkt wirft die Datenbank ,Factiva® auf, da die Zeitungsartikel nur in Textform
digitalisiert und archiviert werden. Die Bilder sind dabei ausgeschlossen, weshalb der Fokus dieser
Arbeit zwangslaufig auf der Textsprache und nicht auf den Bildern liegt. Es ist jedoch anzumerken,
dass Rezipienten je nach Bild insgesamt einen anderen Eindruck eines Artikels erhalten und diesen

anders bewerten, als wenn sie lediglich den Text sehen.

7 Kritische Auseinandersetzung

Zwar nimmt die Arbeit an verschiedenen Stellen eine gesellschaftskritische Perspektive ein. Dennoch
ist mir bewusst, wie viel sich schon in kurzer Zeit in Bezug auf die Akzeptanz von Menschen mit einer
Behinderung in der Gesellschaft veréndert hat. In den Medien sieht man das sehr deutlich. Die Zeitun-
gen lassen Raum fur ethische Diskussionen und Meinungen. Ich sehe auch, dass ich in dieser Arbeit
nur einen kleinen Teil aufdecken konnte, wie die Gesellschaft mit Normabweichungen umgeht. Im
Fokus standen das Down-Syndrom und die soziologische Sicht auf das Ph&nomen. Psychologische
Ansichten hatten hierbei weniger Platz, waren fir eine noch umfangreichere Untersuchung der
Fragestellung jedoch ebenfalls zu beachten. Denn nicht nur die sozial erzeugte, sichtbare Behinde-
rung soll hinterfragt werden, sondern auch auf das Subjekt gerichtete Fragen zu den Bedurfnissen
und zum Foérderbedarf sollen gestellt werden. Die Schadigungen an den Kérperfunktionen und -
strukturen durfen nicht ignoriert werden.

Eine wichtige Erkenntnis im Umgang mit Normabweichungen und den daraus resultierenden, teils
vorurteilsbelasteten Menschenbildannahmen ist, dass die gesamte Thematik mit einem
mehrdimensionalen Blick zu betrachten ist. Die Kunst dabei ist, zu differenzieren — gerade in einer
pluralistischen Gesellschaft, welche keine einheitliche Losung zuléasst. Verschiedene Werte sollen in
unserer Gesellschaft nebeneinander bestehen kénnen. Sie muss aber jeden einzelnen Menschen
wiurdigen. Es stellt sich dabei die Frage, wie viel Gemeinschaft der Mensch in einer von Pluralitat
gepragten Gesellschaft braucht (vgl. Antor; zitiert nach Baumgértner, 2003). Das Uberdenken
existierender Menschenbilder in einer Gemeinschaft soll durch Mdglichkeiten des Kontaktes, durch

Interaktionen und durch individuelle Geschichten erzielt werden.

8 Schluss und Ausblick

8.1 Bedeutsamkeit fiir die Praxis

Menschenbilder in der Padagogik, aber auch das Denken tiber Normen und das Dilemma, zwischen
notwendigen Diagnosen, Kategorisierungen und dem individualisierenden, personenbezogenen Um-
gang, scheinen nicht einfach fassbar zu sein. Und trotzdem ist es wichtig, als HeilpddagogIn und Lehr-
kraft bewusst Uber diese Bilder und Bewertungen nachzudenken, zu hinterfragen wie sie entstehen
und wie sie durch die zeitgeistliche, mediale Gesellschaft beeinflusst werden.
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Viele Vorstellungen, Vorurteile und Einstellungen entstehen durch Wertvermittlungen der Eltern, des
Umfeldes und vor allem durch die Schule. Bildung und Schule scheint mir ein wichtiges Steuerungsor-
gan zu sein. Durch Interaktionsmoglichkeiten, N&dhe und Kontakt zu Kindern mit einer Behinderung
bieten wir eine Erfahrungsgrundlage, auf der Angste abgebaut werden kénnen, Fremdes und Anderes

zu Vertrautem wird.

Zu vermuten ist, dass die Kunst, im Vergleich zur Padagogik, eine gefestigtere, gemeinsame Identitat

aufweist. Dies ist jedoch nur eine Behauptung und muisste Uberpruft werden.
8.2 weitere Forschungsgegenstinde

Eine Weiterfihrung der Inhaltsanalyse ist in vielerlei Hinsichten mdglich. Es ware spannend, zusatz-
lich Boulevard- und Gratiszeitungen zu untersuchen, die eine breite Masse erreichen. Auch die sozia-
len Medien haben in den jingeren Generationen einen hohen Stellenwert und Einflussfaktor und wa-
ren somit als Untersuchungsmaterial geeignet.

Die Ausweitung des Materials von einer spezifischen Art einer geistigen Behinderung auf die geistige
Behinderung im Allgemeinen wirde sich ebenfalls fir eine umfassendere Untersuchung eignen.

Einen zusatzlichen Blickwinkel bei der Inhaltsanalyse wirden die Bilder und Fotos in den Zeitungsarti-
keln ergeben. Wie werden Menschen mit Down-Syndrom bildlich dargestellt und welche Stereotypen,
Inszenierungen und symbolischen Absichten kénnen dabei erkannt und interpretiert werden?

Einen weiteren, spannenden Untersuchungsgegenstand wirde die Thematik der gemeinsamen Identi-

tat in der Kunst und der hervorgehobenen Individualitéat ergeben.
8.3 Schlusswort

Ein ganzheitliches Akzeptieren von Normabweichungen scheint erst dann zu gelingen, wenn die
Gesellschaft in Bewegung bleibt, sich fortwahrend tGber Normen und Menschenbilder Gedanken
macht. Wenn wir die Vielfalt und Variabilitdt der Menschen als Mehrwert und als Normalitat sehen und
keine Vorurteile gebildet werden. Wenn Behinderung nicht mehr ein gesellschaftliches Phanomen ist,
sondern eine individuelle Geschichte, ein ,Ich* hinter der Behinderung zum Vorschein kommt.

Mit dem Satz von Uwe Claussen (2004) schliesst diese Arbeit ab, die Thematik wird jedoch gedank-

lich fortgesetzt.

.Eine Gesellschaft ohne Behinderung ist inhuman.” (2004, S.117)
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2015: Baby Gammy ist nun Australier/ Wir haben unseren Sohn getotet-
Spéatabtreibungen/ mit entwendetem Bild fiir Bluttest geworben/ Eine Pille fur
Oskar-Kognitionssteigernde Pille/ Leserbriefe zu ,eine Pille fir Oskar

bis Aug. 2016: Bessere IV-Abdeckung bei Trisomie 21/ Berlinale-Film tber
Pranataldiagnostik und Abtreibung/ Empé6rung tber Leihmutter-Fall in
Thailand
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B Aussagen der Zeitungsartikel zeitlich und nach Codes geordnet
Kontexte

Geschichte

Eindriicke aus der Vergangenheit, als Menschen mit Down-Syndrom unzureichend geférdert wurden
und weit hinter ihren Entwicklungsmaoglichkeiten blieben, blasen einem noch heute als Vorurteile ins
Gesicht.

nzz am Sonntag 20.7.08

Zu keiner Zeit hatten Menschen mit Downsyndrom so grof3e Entwicklungschancen wie heute. In den
vergangenen Jahrzehnten hat sich ihre Lage enorm verbessert, sozial wie medizinisch. Noch in den

siebziger Jahren war es Ublich, Down-Patienten wichtige Therapien — wie etwa eine Nieren-Dialyse —
zu verweigern. »Das bringe ohnehin nichts, lautete die Begriindung vieler Arzte

DIE ZEIT 12.3.09

Die urspringlichen Griinde fir die exklusive Beschulung waren durchaus achtbar. Nach der
morderischen Euthanasiepolitik der Nazis liel3 sich das teure Sonderschulwesen als Teil der
Wiedergutmachung an den Behinderten verstehen.

DIE ZEIT 27.8.09

Eugenik ist ein hassliches Wort. Unweigerlich evoziert es die Verbrechen der Nationalsozialisten.
Doch die «Lehre vom guten Erbe» (den Begriff Eugenik pragte 1883 der Naturforscher Francis Galten,
ein Vetter Darwins) praktiziert ebenfalls, wer sich aufgrund der pranatalen Diagnostik fir die
Abtreibung eines Embryos mit Down-Syndrom entscheidet. Und eugenisch dachte und handelte
zwischen 1850 und 1950 auch die schweizerische Psychiatrie, wie der Basler Historiker Hans Jakob
Ritter in seiner Dissertation aufzeigt. Von den Behotrden als Experten anerkannte Psychiater
indizierten insbesondere bei geisteskranken, aber auch anderen als degeneriert und minderwertig
geltenden Menschen Abtreibungen, Eheverbote und Sterilisationen, um deren Fortpflanzung zu
verhindern.

NZZ 23.4.09

Freilich unterschied sich die Eugenik der schweizerischen von jener der NS-Psychiatrie: Sie verband
sich «weniger explizit mit einem biologischen Rassismus» und suchte «mit der birgerlich-liberalen
Auffassung von Demokratie» vereinbar zu sein. Dabei koppelte sie das «individuelle Wohl» an die
«Volksgesundheit».

NZZ 23.4.09

In den 1950er Jahren lag die durchschnittliche Lebenserwartung von Menschen mit Down-Syndrom
noch bei 10 Jahren. Heute leben viele dank medizinischen Interventionen bis zu 60 Jahre und langer.
NZZ am Sonntag 17.5.09

Forschung/ Technik/ Wissen

Jahrzehntelang haben Gynakologen schwangeren Frauen erst ab einem Alter von 35 Jahren zum
Screening auf das Down-Syndrom geraten. Jetzt hat das American College of Obstetricians and
Gynecologists seine Leitlinien geandert und empfiehlt allen Schwangeren das Screening

NZZ am Sonntag 14.1.07

«Fast alle Frauen brechen die Schwangerschaft ab, wenn der Test ergibt, dass

sie ein Kind mit Down-Syndrom oder anderen schweren Missbildungen erwarten», sagt er. Der Test
habe aber auch Vorteile flr Frauen, die nicht an eine Abtreibung denken. Es kénne ungemein
beruhigend sein flr eine Schwangere, wenn sie wisse, dass ihr Kind nicht vom Down-Syndrom oder
einer noch schwereren Krankheit betroffen sei.

TA 19.10.07

Das menschliche Gesicht kommt in milliardenfacher Variation vor, jedes ist einzigartig. Und doch
scheint es eine gemeinsame Norm zu geben. Die meisten Leute erkennen namlich sofort, wenn bei
jemandem die Gesichtszilige etwas «anders» aussehen. Bei Menschen mit Trisomie 21 (Down-
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Syndrom) etwa sind die Merkmale besonders ausgepragt
NZZ am Sonntag 21.10.07

Denn wird eine gravierende Erkrankung bei einem Baby im Mutterleib festgestellt, entscheiden sich
heute die meisten Paare gegen die Fortsetzung der Schwangerschaft. Wenn die Diagnose
beispielsweise Downsyndrom heif3t, sind es immerhin 90 Prozent

DIE ZEIT 12.3.08

Trotzdem provozieren gerade die Spatabbriiche eine ethische Debatte. Es geht um das Recht auf
Leben bei zu erwartender Krankheit oder Behinderung
DIE ZEIT 12.3.08

Neben Ultraschalluntersuchungen gibt es eine Reihe von weiteren Methoden der pranatalen
Diagnostik. So existieren Verfahren, um das Risiko fir Chromosomenstérungen beim Kind
einzuschatzen. Die bekannteste Chromosomenstorung ist die Trisomie 21, auch Down-Syndrom
genannt.

NZZ 6.5.08

Mit der Fruchtwasserpunktion dagegen werden Zellen aus dem Fruchtwasser entnommen, um die
Chromosomen zu analysieren. Bei beiden Methoden wird eine

Hohlnadel durch die Bauchdecke der Frau eingefiihrt; das Risiko einer Fehlgeburt betragt etwa
1Prozent.

NZZ 6.5.08

Nach den neusten Zahlen des Bundesamtes fir Statistik leidet jedes 1143. geborene Kind unter dem
Down-Syndrom.
NZZ am Sonntag 10.7.08

Je alter die Mutter, desto grosser das Risiko. Das Durchschnittsalter der Miitter, die Kinder mit Down-
Syndrom auf die Welt bringen, liegt bei 35,6 Jahren
NZZ am Sonntag 20.7.08

Kinder mit dem Down-Syndrom, auch Trisomie 21 genannt, sind in der Entwicklung gehemmt und
weisen korperliche wie geistige Schwachen auf. Mit frilhen therapeutischen Massnahmen kénnen
betroffene Kinder aber gefoérdert werden

NZZ am Sonntag 20.7.08

Lediglich die am starksten vom Durchschnittsgesicht abweichenden Merkmale werden gespeichert,
feinere Unterschiede fallen nicht ins Gewicht. So erkléart sich, dass wir auch Menschen mit Down-
Syndrom als fremd und weniger individuell empfinden. So erklart sich die Begeisterung fur alles
Durchschnittliche.

nzz am Sonntag 20.7.08

Doch auch Lotta lebt in der Epoche der Statistiken: 90 Prozent der in der Schwangerschaft
diagnostizierten Kinder mit Down-Syndrom werden abgetrieben.
nzz am Sonntag 20.7.08

Die Diagnosemethoden verursachen bei etwa einem Prozent der Schwangeren eine Fehlgeburt, und
da die Wahrscheinlichkeit, ein Kind mit Down-Syndrom zu bekommen, vergleichsweise kleiner ist,
gehen zusatzlich zu jedem abgetriebenen Kind mit Down-Syndrom zumindest drei weitere gesunde
Kinder verloren. Das schreckt die Mehrheit der Eltern nicht ab

nzz am Sonntag 20.7.08

Aber man hoffe, wichtige Erkenntnisse Uiber die jeweilige Krankheit zu gewinnen, da man erstmals
menschliche Zellen mit den Defekten im Labor zilichten kénne, die zur Erkrankung fihrten.
NZZ 13.8.08

Um bereits wahrend der Schwangerschaft beim ungeborenen Kind eine Trisomie 21 (Down-Syndrom)
oder eine andere Chromosomenanomalie sicher diagnostizieren oder ausschliessen zu kénnen,
werden heute Zellen des Foétus bendtigt. Diese werden dann im Labor genetisch analysiert. Weil die
Gewinnung dieser Zellen — mittels Fruchtwasserpunktion oder Chorionzottenbiopsie — mit einem leicht
erhohten Risiko fur eine Fehlgeburt verbunden ist, wird seit langerem nach einem weniger invasiven
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Weg gesucht, um zu dem gewiinschten genetischen Material zu kommen
NZZ 8.10.08

Die meisten Down-Kinder werden jedoch abgetrieben, wenn man sie im Rahmen der
Pranataldiagnostik entdeckt. Droht der Mutter durch die Geburt eines behinderten Kindes schwerer
seelischer Schaden, ist ein solcher Abbruch theoretisch ohne zeitliche Begrenzung erlaubt

DIE ZEIT 12.3.09

Vielen Paaren sei der eigentliche Grund mancher Untersuchung nicht bewusst, monieren Kritiker der
Pranataldiagnostik zu Recht
DIE ZEIT 12.3.09

Der medizinische Fortschritt verbessert das Leben der Betroffenen — und fuhrt zugleich dazu, dass
immer weniger von ihnen leben. Die Chancen von Menschen mit Downsyndrom waren einerseits
noch nie so gut wie heute. Und andererseits noch nie so schlecht.

DIE ZEIT 12.3.09

Der medizintechnische Fortschritt arbeitet indes hart daran, den Unsicherheitsfaktor zu tilgen. Bislang
prophezeien die friilhen vorgeburtlichen Tests nur die Wahrscheinlichkeit der Geburt eines Down-
Kindes. Die endgliltige Sicherheit garantiert erst die Amniozentese

DIE ZEIT 12.3.09

Sollten sich die positiven Vorhersagen der Forscher bestétigen, werde sich kaum eine Frau der
Kontrolle entziehen kénnen, prophezeit Humangenetiker Wolfram Henn. Und kaum ein Ungeborenes
mit Downsyndrom wird mehr unentdeckt bleiben. Damit wirden die Menschen mit dem runden
Gesicht und der Augenfalte nach und nach aus unserer Welt verschwinden

DIE ZEIT 12.3.09

Doch die «Lehre vom guten Erbe» (den Begriff Eugenik pragte 1883 der Naturforscher Francis Galten,
ein Vetter Darwins) praktiziert ebenfalls, wer sich aufgrund der pranatalen Diagnostik fir die
Abtreibung eines Embryos mit Down-Syndrom entscheidet.

NZZ 23.4.09

In den 1950er Jahren lag die durchschnittliche Lebenserwartung von Menschen mit Down-Syndrom
noch bei 10 Jahren. Heute leben viele dank medizinischen Interventionen bis zu 60 Jahre und langer.
NZZ am Sonntag 17.5.09

Das zusatzliche Chromosom flhrt nicht nur zu charakteristischen Kérpermerkmalen, sondern
verursacht auch ein breites Spektrum gesundheitlicher Probleme.
NZZ am Sonntag 17.5.09

Zwischen dem 25. und dem 40. Lebensjahr steigt die Wahrscheinlichkeit, dass eine Frau ein Kind mit
Downsyndrom zur Welt bringt, von 1:1000 auf 1:100.
DIE ZEIT 3.6.09

Fir die meisten Krankheiten gibt es, anders als fir das Downsyndrom, in der Schwangerschaft noch
keine guten Diagnosemethoden. Wenn der Medizingenetiker Peter Miny am Universitatsspital Basel
Eltern berat, spricht er die Risiken an, erklart aber, dass sie im Einzelfall sehr gering sind. Dass er sie
erwahnt, hat auch psychologische Griinde. Wenn das Alter der Mutter zur Sprache komme, sei die
psychische Last oft ungerecht verteilt, sagt Miny. Es sei gut, den Mannern klarzumachen, dass auch
ihr Alter fur die Gesundheit des Kindes nicht unerheblich sei.

DIE ZEIT 3.6.09

Der Kinderarzt machte ihnen wenig Hoffnung. Die Tochter habe das Down-Syndrom und werde
voraussichtlich sterben, bevor sie 20 Jahre alt sei. «Jetzt ist sie 32 Jahre alt und erfreut sich bester
Gesundheit», sagt Vater Willi Schlapfer. Gut mdglich, dass sie das AHV-Alter erreichen — und
allenfalls die Eltern tberleben wird.

TA 4.7.09

Vor allem Personen mit Down-Syndrom hatten ein deutlich gehauftes Risiko, im Alter an Demenz zu
erkranken. Fur Hopflinger sind die Alters- und Pflegeeinrichtungen «in der Regel fir altere Menschen
mit geistiger Behinderung nicht die geeignete Wohn- und Betreuungsform». Auch fur sie sei eine
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fordernde Umwelt zentral.
TA 4.7.09

Das Universitatsspital Genf wird kommende Woche ein Zentrum fir Trisomie 21 eroffnen. Dies hat
das Spital am Donnerstag in einem Communiqué mitgeteilt. Es sei das erste klinische Zentrum in der
Schweiz, das sich ganz auf die Behandlung und Erforschung der Krankheit konzentriere. Im Rahmen
klinischer Versuche will man hier auch neue Therapien entwickeln.

NZz 19.3.10

Als Trisomie 21 oder Down-Syndrom bezeichnet man eine Erbkrankheit, bei der das gesamte 21.
Chromosom oder Teile davon dreifach vorliegen. In der Regel beeintrachtigt dies die kognitiven
Fahigkeiten des Betroffenen, so dass es zu einer geistigen Behinderung kommt.

NZZzZ 19.3.10

Wenn der Kinderwunsch bisher unfruchtbarer Eltern sich durch eine Befruchtung im Reagenzglas
erflllen lasst, stellt sich zwangslaufig der Zusatzwunsch ein, bei der Gelegenheit auch gleich die
Gefahr von Behinderungen auszuschlie3en. Das ist die Stunde der Praimplantationsdiagnostik (PID)
DIE ZEIT 15.7.10

Nach einer Préanataldiagnostik entscheiden sich bis zu 95 Prozent der Frauen fir einen
Schwangerschaftsabbruch, wenn Trisomie 21 erkannt wird. In diesen Zahlen sind jedoch nur
diejenigen berucksichtigt, die solche Tests durchflihren. Zahlreiche Frauen verzichten auf
vorgeburtliche Tests

TA5.8.10

Es kann aber auch ganz selten vorkommen, dass nicht das gesamte Chromosom 21, sondern nur
kleine Teile verdreifacht werden. «In solchen Fallen kann die Beeintrachtigung durch das Down-
Syndrom geringer ausfallen», sagt Rauch. Und es kénnen sogenannte Mosaike auftreten.
TA5.8.10

Erstens das Dammbruch-Argument. Die Sorge, die PID werde, einmal zugelassen, rasch zu
massenhaften Embryotests fuihren, ist nach den Erfahrungen in vielen européaischen Staaten hinfallig.
Dort blieb die Technik auf wenige Erbkrankheiten beschréankt, die Fallzahlen sind gering. In 17
europaischen Landern sind im Jahr 2007 weniger als 900 Kinder nach einer PID geboren worden.
DIE ZEIT 21.10.10

Zweitens die Behauptung, mit der PID werde die Diskriminierung behinderter Menschen zunehmen.
Sie ist von der empirischen Sozialforschung widerlegt worden. Im Gegenteil. Parallel zur Ausweitung
vorgeburtlicher Untersuchungen (etwa beim Downsyndrom) stieg in Deutschland die Akzeptanz und
Firsorge gegentber behinderten Menschen.

DIE ZEIT 21.10.10

Drittens der Vorwurf, mit der PID halte die Eugenik in Deutschland Einzug. Er war

ohnehin nie haltbar. Um ein eugenisches Ziel (etwa die Verbesserung der allgemeinen Gesundheit
durch Massenscreening) zu erreichen, ist die PID ganzlich ungeeignet. Sie ist umstandlich, teuer —
und kann héchstens im Einzelfall helfen, etwa bei einer erblich stark vorbelasteten Familie.

DIE ZEIT 21.10.10

Viertens geht auch die Mutmafiung in die Irre, mit den Embryotests werde der

Menschenzucht der Weg bereitet. Selbst fantasiebegabte Genomexperten weisen solche Thesen weit
von sich. Man muss dabei nicht einmal an Hochintelligenz oder Krebsresistenz denken. Es mangelt
uns selbst am erforderlichen Wissen, um vermeintlich simple Merkmale wie Augenfarbe oder
KorpergroRRe festzulegen. Designer-Babys sind eine Fata Morgana des deutschen Feuilletons.

DIE ZEIT 21.10.10

Zuletzt begrenzen die prinzipiellen Beschrankungen der PID von vornherein einen breiten Einsatz. Sie
bleibt eine Technik fur schicksalhafte Einzelfélle. Der Blick auf die realen Dimensionen miisste das
Erregungspotenzial des Themas gewaltig reduzieren: Héchstens 200 Paare in Deutschland kommen
nach Einschatzung von Experten im Jahr fir eine PID infrage. Diese Zahl steht in keinem Verhéltnis
zur rhetorischen Vehemenz der gegenwartigen Debatte.

DIE ZEIT 21.10.10

68



Der perfekte Entwurf eines Menschen

Da die unangenehme Prozedur in seltenen Féllen zum Abort fuhrt, wird schon langer Gber eine
nichtinvasive Alternative nachgedacht — mit Erfolg, wie verschiedene Forschungsarbeiten der letzten
Monate zeigen

NZZ 26.1.11

Falls sich das gute Resultat in weiteren Studien bestatigt, konnten Frauen mit unauffalligem DNA-
Befund kiinftig auf eine invasive Abklarung verzichten. Damit wirden 98 Prozent der wegen Trisomie
21 durchgefiihrten Amniozentesen Uberflissig, sagt Lo

NZzZ 26.1.11

Wie der Bioethiker Henry Greely in der Fachzeitschrift «Nature» schreibt, ist in den kommenden
Jahren mit einer Flut von fotalen Gen-Screenings zu rechnen.
NZZ 26.1.11

«Brave New World» nennt Greely diese Moglichkeiten in Anlehnung an Aldous Huxleys disteren
Roman. Und er pladiert fir eine rasche und breit gefiihrte Diskussion Uber die Chancen und Risiken,
die von der nichtinvasiven Pranataldiagnostik ausgehen. Wer etwa soll all die Gentests und die damit
verbundenen Abtreibungen bezahlen? Und wie lassen sich unseriose kommerzielle Angebote
verhindern?

NZZ 26.1.11

Er kann Menschen auf die 448 Genleiden zugleich prifen. Doch ihr Plan ist heikel: Erstens weil damit
gleichzeitig das Erbgut auf Hunderte Defekte abgeklopft wird. Zweitens weil der Test radikal frih
vorgenommen werden soll — noch vor der Empfangnis. Interessierten Paaren wirde dann schon vor
der Zeugung die Gefahr in ihren Erbanlagen vor Augen gefiihrt — sie stinden womdoglich vor wenig
erfreulichen Alternativen: Kinderlosigkeit oder Partnertausch? Schwangerschaft auf Probe (mit
Inkaufnahme einer Abtreibung)? Oder kinstliche Befruchtung und dann wieder ein Gentest— am
Embryo.

DIE ZEIT 3.2.11

Pl6tzlich ist eine Zukunftsvorstellung plausibel, in der die Fortpflanzung umfassend unter technische
Kontrolle gerat. Welcher Segen und wie viel Fluch liegt in dieser Entwicklung
DIE ZEIT 3.2.11

Schon bald kénnten Genetik und Reproduktionsmedizin in eine nie gekannte — und flr viele wohl
beangstigende — Nahe zu Partnerschaft und natirlicher Fortpflanzung riicken. Wie wird Muttergliick
aussehen, wenn schwangere Frauen noch vor dem Ultraschallfoto des Winzlings in ihrem Bauch eine
Liste seiner moglichen Erbdefekte vor Augen haben? Werden die Deutschen in zehn Jahren beim
ersten Date ihr genetisches Defektprofil austauschen?

DIE ZEIT 3.2.11

Tatséachlich ist die Gefahr, ein Kind mit einer Erbkrankheit zu zeugen, vergleichbar mit dem Risiko
alterer Frauen fur ein Kind mit Downsyndrom. Schwangeren Uber 36 Jahren wird eine routinemafige
Vorsorgeuntersuchung auf diese Krankheit angeboten. Misste man da nicht Kingsmores Test allen
Paaren mit Kinderwunsch ebenso anbieten?

DIE ZEIT 3.2.11

Wissenschaftlich betrachtet, gebe es heute keine vernlinftigen Griinde gegen ein Testangebot. Es
biete groRe Mdglichkeiten, Krankheitsfalle zu vermeiden und Kosten im Gesundheitswesen
einzusparen. »Aber ganz ehrlich«, gesteht Reis, »auch uns als Fachleute Gberrollt das.«

DIE ZEIT 3.2.11

Und die Fortpflanzungsmediziner kamen einer Utopie ziemlich nahe: dem garantiert gesunden Kind
aus der Retorte. Ware das nicht der plausible nachste Schritt? Kingsmore, ein tiefglaubiger Katholik,
will davon nichts wissen: »Aus ethischen und moralischen Griinden sage ich hier Nein.

DIE ZEIT 3.2.11

Verbietet man die PID, geniel3t der Embryo im Labor einen absoluten Schutz. Im Mutterleib ist das
anders: Nach geltendem deutschen Recht wird keine Frau bestraft, die eine Schwangerschaft bis zur
zwolften Woche beendet. Droht der Mutter eine medizinische Gefahr, ist eine Abtreibung auch
danach noch mdéglich — in Ausnahmeféllen sogar bis kurz vor der Geburt. Jedes Jahr gibt es rund
3.000 spate Abtreibungen nach einer Fruchtwasseruntersuchung (Pranataldiagnostik).
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DIE ZEIT 30.6.11

Die PID garantiert also keine gesunden Kinder nach Wunsch, sondern allenfalls Wunschkinder.
Ebenso verfehlt ist aber auch die Hoffnung, dass die Zahl der Abtreibungen oder der pranatalen
Diagnostik mit Einfihrung der Embryonenauswahl zuriickgeht. Manche Paare werden nach einer PID,
um sicherzugehen, trotzdem eine Pranataldiagnostik unternehmen — und ihr Kind abtreiben, wenn es
etwa ein Downsyndrom hat

DIE ZEIT 30.6.11

Kein Zweifel: Mithilfe der PID werden kranke Embryonen ausgesondert. Ziel des Verfahrens ist es,
das Entstehen behinderter Kinder zu verhindern. Die PID zielt jedoch nicht auf Behinderte selbst. Es
ist deshalb kein Widerspruch, ein potenzielles Leben mit einem Erbdefekt verhindern zu wollen, aber
eine reale Person mit ihrer Behinderung zu akzeptieren und zu férdern.

DIE ZEIT 30.6.11

Bei LifeCodexx beschrankt sich die Suche zunéchst auf die wichtigste Frage, die viele zukinftige
Eltern umtreibt: Leidet unser Kind am Downsyndrom (Trisomie 21) und wird deshalb geistig behindert
und koérperlich beeintrachtigt zur Welt kommen?

DIE ZEIT 18.8.11

Zum Jahresende, spatestens im Fruhjahr 2012 wird der Bluttest fir Schwangere in Deutschland
verfugbar sein. "Das Interesse ist riesengrof3", schwarmt Burow. "Mit unserer Methode kann sich die
Mutter Gewissheit verschaffen, ohne dass sie ihr Kind riskiert.

DIE ZEIT 18.8.11

Das Downsyndrom werde die erste Form der Behinderung sein, die aus der Gesellschaft
verschwindet — "per Abtreibung", sagt der Humangenetiker Wolfram Henn von der Universitét des
Saarlandes voraus: "Die Schwangerschaft unter Vorbehalt wird zum sozialen Standard werden.
DIE ZEIT 18.8.11

"Wieweit wollen wir die Genome unserer Kinder diktieren? Und welche Folgen wird dieses Handeln
haben? Wo soll die Entscheidungsgewalt liegen —beim Staat oder bei den Eltern?" Fur untéatiges
Zuwarten bleibt da kein Raum mehr. Die Genomtechniken sind bereits verfiigbar. Die Frage ist nicht
mehr, ob, sondern woflr sie genutzt werde.

DIE ZEIT 18.8.11

Die Beflirchtung, es werde im Gefolge der Blutuntersuchung zu mehr Abtreibungen kommen, halt
Burow fir abwegig. "Unsere Methode ist keine Aufforderung, das Kind abzutreiben, es geht nur
darum, Klarheit zu schaffen.”

DIE ZEIT 18.8.11

In Deutschland brechen deutlich mehr als 90 Prozent der Frauen ihre Schwangerschaft ab, wenn bei
ihrem Fo6tus das Downsyndrom entdeckt wird. Wenn Kinder mit dem Chromosomenfehler zur Welt
kommen, dann gré3tenteils bei jungen Mittern, die nicht am vorgeburtlichen Trisomie-21-Screening
teilgenommen haben.

DIE ZEIT 18.8.11

Das Recht auf die Entscheidung fiir oder gegen das Kind werden Eltern sich nicht nehmen lassen.
Eine rechtliche Handhabe gegen den Test gibt es ohnehin nicht, solange der Gesetzgeber
Abtreibungen toleriert und die Pranataldiagnostik férdert. In wenigen Monaten werden Schwangere
die Wahl haben. Aber erst einmal nur, wenn sie es sich leisten kdnnen.

DIE ZEIT 18.8.11

Friher und genauer denn je lassen sich kiinftig Erbschaden aufspiren. Schwangerschaften kénnen
abgebrochen werden, bevor die Mutter iberhaupt eine Beziehung zum Kind aufgebaut oder die
Umwelt die veranderten Umstande registriert hat. Die Konsequenz im Alltag kénnte heiRen: Erst mal
prifen, ob alles okay ist — eine Schwangerschaft unter Vorbehalt.

DIE ZEIT 18.8.11

Bis vor einigen Jahren konnte man eine Ursache in den Erbmolekiilen nur entdecken, wenn der
Defekt im Mikroskop zu sehen war: etwa beim Downsyndrom (Trisomie 21), bei dem das Chromosom
21 dreimal in den Zellen vorkommt, oder bei grof3en Fehlkonstruktionen in den Chromosomen.
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Inzwischen aber orten die Fachleute mithilfe von hochsensiblen Genchips, die mit Unmengen
molekularer Sonden bestickt sind, auch »submikroskopische« Veranderungen im Erbgut:
DIE ZEIT 22.9.11

Momentan wird der Test in den USA nur unter arztlicher Aufsicht durchgefiihrt. Dies sollte auch so
bleiben, fordert Peter Benn, Genetikexperte an der University of Connecticut. Denn ein auffalliges
Testergebnis sei eine grosse Belastung fur das Paar und bringe schwerwiegende Entscheidungen mit
sich

NzZz 23.11.11

Geplant ist, die Aussagekraft des Tests auch bei Frauen ohne bekannte Risikofaktoren zu evaluieren.
Sollte er auch hier gut funktionieren, kdnnte der Test allen Schwangeren angeboten werden
NZz 23.11.11

Paare konnten bereits dann zur Abtreibung schreiten, wenn ihr Kind mit «gentigend hoher» Sicherheit
das Down-Syndrom aufweist.
NZz 23.11.11

Kritiker warnen jedoch davor, dass der Druck auf Eltern steigen kdnnte, ihr Kind bereits im Mutterleib
auf Gendefekte zu untersuchen und allenfalls abzutreiben. Fir Miny sind zudem noch viele heikle
Fragen im Umgang mit Gentests an Ungeborenen offen: Wer etwa erhalt wann Einsicht in die Daten,
wo werden sie aufbewahrt, und wann sollte das Kind informiert werden?

NZz 23.11.11

In Zukunft, beflrchten viele, werden die missachtenden Blicke noch zunehmen. Denn bald soll ein
neuer Test es werdenden Eltern leichter machen , Kinder mit Trisomie 21, dem Downsyndrom, erst
gar nicht zur Welt zu bringen

DIE ZEIT 29.3.12

Seit Langem ist bekannt, dass die Gefahr fiir ein Kind, durch Trisomie 21 (»Downsyndrom«) geistig
behindert zu werden, mit dem Lebensalter der werdenden Mutter stark ansteigt.
DIE ZEIT 12.4.12

«Zuchtwahl menschlichen Lebens», «Selektion», «Druck auf Schwangere», «behindertenfeindlich» —
es sind harsche Tone, welche die Einfihrung des neuen vorgeburtlichen Tests der Firma Lifecodexx
zum Teil begleiten.

TA 12.5.12

Die Anklindigung des «Praenatests» hat in den Medien und in den Chats eine heftige Diskussion tber
den Sinn und die Gefahren der pranatalen Diagnostik ausgelost.
TA 12.5.12

Er liefert ab der zwoélften Schwangerschaftswoche dasselbe, was bislang mit einer
Fruchtwasserpunktion oder einer Gewebeprobe aus dem Mutterkuchen erzielt wurde, namlich eine
genaue Diagnose von Trisomie 21 — wenn eine solche gewiinscht ist. «<So gesehen ist dieser Test ein
Gewinn fir Frauen, die die Punktion scheuen», sagt Monya Todesco Bernasconi, Chefarztin
Geburtshilfe und Perinatalmedizin am Kantonsspital Aarau, «denn es besteht dabei keine Gefahr, die
Schwangerschaft mit einem gesunden Kind zu verlieren.»

TA 12.5.12

Eine von 100 bis 200 Frauen erleidet nach einer invasiven Pranataldiagnostik eine Fehlgeburt.
«Meistens sind es gesunde Kinder, die so verloren gehen», sagt Todesco Bernasconi.
TA 12.5.12

Wird die Pranataldiagnostik damit einfacher? Kommt es kiinftig zu noch mehr Abtreibungen, weil sich
noch mehr Eltern gegen ein behindertes Kind entscheiden?
TA 12.5.12

Eine werdende Mutter werde sich kaum leichter gegen ihr ungeborenes

Kind entscheiden, nur weil sie fur die Diagnose keine invasive Untersuchung auf sich nehmen musste.
«Wichtig ist, dass wir Arzte und Arztinnen unsere Beratungspflicht weiterhin gut erfiillen und ernst
nehmen, und dass sich werdende Eltern friihzeitig mit dem Thema auseinandersetzen, wenn mdglich
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schon vor der Schwangerschaft.»
TA 12.5.12

«Ich bin fest davon Uberzeugt, dass solche Test durchgefiihrt werden sollen und dirfen und jeder frei
entscheiden darf, ob er das Kind behalt oder nicht.» Er und seine Frau wiirden im Sommer Eltern
eines Down-Syndrom-Kindes.

TA 12.5.12

Kritiker warnen allerdings, der Test werde nicht nur die Diagnose, sondern auch unseren Umgang mit
Risikoschwangerschaften und Behinderung nachhaltig verandern. Was mit der Untersuchung auf
Downsyndrom (Trisomie 21) beginnt, kénnte sich bald auf andere Erbschaden ausweiten. Die
unkomplizierte Anwendung des Bluttests konnte ihn in nicht allzu ferner Zukunft zur
Routineuntersuchung werden lassen.

DIE ZEIT 16.5.12

Seit Oktober 2011 bietet das amerikanische Unternehmen Sequenom dort den Bluttest unter dem
Namen "MaterniT21" (Werbeslogan: "klar, bequem, Uberzeugend") zur vorgeburtlichen Untersuchung
an.

DIE ZEIT 16.5.12

Als geeignete Klientel fur den Test sieht der Hamburger Pranataldiagnostiker zurzeit Frauen "mit
hohem Sicherheitsbedrfnis”, etwa Schwangere, die eine kiinstliche Befruchtung hinter sich gebracht
haben und nun kein Risiko eingehen wollen.

DIE ZEIT 16.5.12

Wird damit die »Schwangerschaft auf Probe« kiinftig zum Regelfall, wie Kritiker beflrchten? Klar ist:
Falls sich die Entzifferung der fétalen Erbanlagen als Vorsorgediagnostik im Alltag durchsetzt, dirften
viele angehende Eltern sie auch nutzen —und gegebenenfalls Schwangerschaften friih beenden. Es ist
aber kaum zu beflirchten, dass sie diesen Schritt gleich bei jeder Abweichung von der Norm tun
werden. Denn wer nach dem genetisch perfekten Kind strebt, wird schnell die Vergeblichkeit dieser
Suche erkennen muissen: Kein Mensch ist ohne genetische Makel. Im Gegenteil, wir tragen die Fehler
zu Dutzenden mit uns rum. Schon als Babys.

DIE ZEIT 14.6.12

Der Praena-Test ist mit 1500 Franken ein teurer Test und wird von den Krankenkassen noch nicht
bezahlt. Dennoch werden ihn zweifellos zahlreiche Eltern auf eigene Kosten beanspruchen, wenn ihr
Ungeborenes ein erhohtes Risiko fur Trisomie 21 hat. Viele lasst diese Aussicht erschaudern. Sie
beflirchten eine Abtreibungswelle und dass schon bald keine Kinder mit Trisomie 21 mehr eine
Chance auf Leben bekommen. Bei niichterner Betrachtung spricht allerdings einiges gegen diese
Sorge. Es ist sogar zu erwarten, dass der Test Gutes bewirkt.

TA 16.6.12

Die Menge der invasiven Untersuchungen und damit die Zahl ungewollter Aborte meist gesunder
Kinder wird sinken. Den gleichen Effekt konnte man bereits beobachten, als vor einigen Jahren das
Ersttrimester-Screening eingefiihrt wurde

TA 16.6.12

Nicht zu erwarten ist, dass sich die Zahl von Kindern mit Trisomie 21 verringern wird, wie manche
beflirchten. Die Entscheidung fiir oder gegen Pranataldiagnostik und in letzter Konsequenz fir oder
gegen Abtreibung wird in ihrer ethischen Dimension nicht tangiert durch den Bluttest. Sie bleibt
schwierig und belastend fir die Schwangeren und ihre Partner. Zudem zeigen verschiedene
Datenreihen aus den letzten Jahren, dass die Anzahl der Geburten von Down-Syndrom-Kindern etwa
gleich geblieben ist — trotz gestiegener Akzeptanz und Verbesserung der vorgeburtlichen
Untersuchungen.

TA 16.6.12

Ein Fakt ist hingegen, dass die Zahl der Abtreibungen wegen Trisomie 21 in den letzten Jahren stark
gestiegen ist und dies wahrscheinlich weiter tun wird. Ein scheinbarer Widerspruch, der damit zu tun
hat, dass Frauen immer spater schwanger werden und dabei ein deutlich héheres Risiko fiir ein
Down-Syndrom-Kind in Kauf nehmen. Doch dies ist eine gesellschaftliche Entwicklung und hat nichts
mit irgendwelchen Bluttests zu tun.

TA 16.6.12
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Ein neuer, einfacher Test zeigt werdenden Miittern, ob ihr Kind unter dem Down-Syndrom leidet.
Kritiker beflirchten eine Zunahme der Abtreibungen.
NZZ am Sonntag 15.7.12

Diese Woche wurden die Vorbereitungen fir die Markteinfihrung jedoch voriibergehend ausgesetzt:
Die Proteste gegen den Test waren zu heftig geworden. Praena stellt anhand des Blutes der
schwangeren Frau fest, ob das Ungeborene am Down-Syndrom leidet. Im Gegensatz zu den
bisherigen Untersuchungsverfahren ist der Test einfach und fir den Fétus gefahrlos.

NZZ am Sonntag 15.7.12

Kritiker beflirchten hingegen, dass der Test zur Routine in der Schwangerschaft werden kénnte. «Es
wirde ein Druck auf die werdenden Mitter entstehen, diesen Test zu machen», sagt Judit POk, Arztin
am Universitatsspital Zurich. Wer sich dem Test verweigere und ein behindertes Kind zur Welt bringe,
dem konnte die Solidaritat entzogen werden, etwa indem ihm finanzielle Hilfe fir die Betreuung des
Kindes verweigert wird. Darliber hinaus befirchten Kritiker einen Anstieg der Abtreibungen. In der
Schweiz werden 9 von 10 Féten mit Trisomie 21 abgetrieben.

NZZ am Sonntag 15.7.12

Bei Fruchtwasser- oder Chorionzotten-Untersuchungen besteht die Gefahr, dass das Kind stirbt; viele
Eltern verzichteten deshalb darauf. Fallt dieses Risiko weg, kdnnte der Test zur Routine bei
Schwangerschaften werden. Kritiker beflirchten, dass es zu mehr Abtreibungen kommt. In der
Schweiz werden heute 9 von 10 Ungeborenen mit Trisomie 21 abgetrieben.

NZZ am Sonntag 15.7.12

Er vereinfacht die Diagnose von Trisomie 21 (Down-Syndrom) erheblich, was Kritiker eine Zunahme
von Abtreibungen beflrchten lasst
NZZ am Sonntag 29.7.12

Ursprunglich war die Einfuhrung fir Ende Juni geplant. Doch dann warnte der deutsche Behinderten-
Beauftragte vor einer «Rasterfahndung nach Menschen mit Down-Syndrom» und empfahl den
Behorden, die Abgabe des Tests zu verhindern.

NZZ am Sonntag 29.7.12

Die Nachfrage auch aus der Schweiz ist schon vor Markteinflihrung riesig.
NZZ am Sonntag 29.7.12

Die Behindertenverbande teilen diese Euphorie keineswegs. «Man muss sich rechtfertigen, wenn man
sich entscheidet, ein behindertes Kind auf die Welt zu bringen», sagt Bruno Schmucki, Sprecher von
Procap. Wichtig sei, dass Beratungsleistungen verstarkt wirden, sagt Barbara Camenzind. Sie hat
selbst einen siebenjahrigen Sohn mit Down-Syndrom und berat Eltern, die nach dem Befund Hilfe bei
ihrer Entscheidung in Anspruch nehmen. «lch habe die Erfahrung gemacht, dass die arztliche
Beratung oft ungentigend und einseitig ist», sagt Camenzind. Dabei sei es wichtig fir die Eltern zu
erfahren, dass auch ein Leben mit einem Kind mit Down-Syndrom ein gliickliches Leben sein kénne:
«Viele Frauen meinen etwa, sie kbnnten nach Geburt eines Kindes mit Trisomie 21 nicht mehr
arbeiten — was so nicht stimmt.»

NZZ am Sonntag 29.7.12

Schénenberger konnte den Test bereits ausprobieren. Ethische Bedenken hat er keine. «Ich frage
mich, ob die Kritiker an Stelle dieses Bluttests lieber das Risiko von Fehlgeburten in Kauf nehmen
wollen.»

NZZ am Sonntag 29.7.12

Man habe bereits viele Vorbestellungen, die Nachfrage von Arzten und Schwangeren aus der
Schweiz sei riesig, sagt Elke Decker, Marketing-Direktorin von Lifecodexx. Das Heilmittelinstitut
Swissmedic bestatigte die Zulassung. Der Test sorgte in den vergangenen Wochen fir Aufregung,
weil Behindertenorganisationen eine Zunahme von Abtreibungen beflirchten.

NZZ am Sonntag 29.7.12

Der Pranataltest der Firma Lifecodexx, mit dem beim Fotus eine Trisomie 21
(Down-Syndrom) festgestellt werden kann, sorgt schon vor seiner Einflhrung Mitte August fur heftige
Diskussionen. Gegner befiirchten, dass damit der Druck auf schwangere Frauen zunimmt, sich testen
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und bei auffélligem Testergebnis das Kind abtreiben zu lassen. Einige sprechen von ethisch heikler
«Zuchtwahl menschlichen Lebens», und in Deutschland gibt es sogar Stimmen, die den Test fir illegal
halten

NZz 8.8.12

Diese Kritik ignoriert die Tatsache, dass der 1500 Franken teure «Praena- Test» die Situation
bezuglich Pranataldiagnostik nicht wesentlich verandert — zumindest nicht sofort. Denn der Bluttest ist
fur dieselben Frauen bestimmt, denen heute schon von &arztlicher Seite zu einer Abklarung des
Trisomie-21-Risikos geraten wird.

NZz 8.8.12

Dieser sei viel genauer als das bisherige Screening. Auch entfallt dabei das Risiko einer Fehlgeburt,
wie es beim invasiven Vorgehen besteht. Dass deswegen aber viel mehr Frauen ihr Ungeborenes auf
Trisomie 21 testen lassen, bezweifelt Miny. Denn das ethische Dilemma sei nicht das Abortrisiko,
sondern dass es bei einem «positiven» Testergebnis nur die Abtreibung als Handlungsoption gebe
NZZz 8.8.12

Doch man miisse aufpassen, dass sie nicht der medizinischen Kontrolle entgleite und auf die Direct-
to-Consumer-Schiene gerate. «Das ware ein Horror», so Miny. Denn damit wirde die Illusion vom
«perfekten» Kind auf Bestellung weitere Nahrung erhalten.

NZZz 8.8.12

Der Test mit dem Namen «PraenaTest» steht schon seit Monaten in der Kritik: Von einer
«Rasterfahndung nach Menschen mit Down-Syndrom» oder der «Zuchtwahl menschlichen Lebens»
ist die Rede.

NZZ am Sonntag 19.8.12

Die Unzuverlassigkeit dieses Tests hat deshalb zur Folge, dass es bei der anschliessenden
Fruchtwasseruntersuchung zu unnétigen Aborten von gesunden Kindern kommt. Schon lange sucht
man deshalb nach zuverlassigeren Methoden, um Risikoschwangerschaften zu identifizieren, ohne
das Ungeborene im Mutterleib zu gefahrden.

NZZ am Sonntag 19.8.12

Die Zahl der Fruchtwasseruntersuchungen wird dank dem Bluttest also sinken, Fehlgeburten werden
vermieden. Aus ethischer Sicht ist dies ein klarer Fortschritt.

In diesem Fortschritt liegt aber auch das Dilemma. Weil der Test risikofrei und sicher ist, kdnnte er
schon bald routinemassig zur Anwendung kommen.

NZZ am Sonntag 19.8.12

Dies konnte sich aber schnell &ndern. Dann wiirden sich — so die Befiirchtung — Abtreibungen von
Kindern mit Down-Syndrom haufen, die Toleranz gegeniiber Menschen mit der Behinderung wiirde
schwinden

NZZ am Sonntag 19.8.12

Die Zahl der Kinder, die mit Down-Syndrom geboren werden, ist in den

letzten 40 Jahren gesunken — und dies, obschon sie angesichts des steigenden Alters von Mittern
hatte zunehmen missen. Heute entscheiden sich 90 Prozent der Schwangeren, bei denen im
Rahmen einer Fruchtwasserpunktion eine Trisomie 21 festgestellt wird, flr einen
Schwangerschaftsabbruch.

NZZ am Sonntag 19.8.12

Tatséachlich werden diese Tests die Wahlmdglichkeiten in Bezug auf werdendes Leben erweitern. Das
ist positiv. Alle Eltern hoffen auf ein gesundes Kind, und wer mdchte tUber Eltern urteilen, die sich
gegen ein behindertes Kind entscheiden? Wenn sich Eltern ein gesundes Kind wiinschen, heisst das
aber noch lange nicht, wie viele Gegner behaupten, dass sie behindertes Leben grundsatzlich
ablehnen oder diskriminieren.

NZZ am Sonntag 19.8.12

Viele Frauen, oft gerade im fortgeschrittenen Alter, verzichten heute bewusst auf eine
Fruchtwasserpunktion, und es wird auch in Zukunft Paare geben, die aus personlichen Grinden
vorgeburtliche Untersuchungen ablehnen

NZZ am Sonntag 19.8.12
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Bei allen medizinischen Neuerungen gilt es darum vor allem sicherzustellen, dass Menschen, die sich
nicht testen wollen oder die sich trotz auffalligem Befund fur ein krankes Kind entscheiden, die noétige
Unterstltzung und Solidaritat erfahren. Es gibt Tendenzen in unserer Gesellschaft, gegentber
sogenannt «selbst verschuldeten» Krankheiten weniger tolerant zu sein. Behinderte und schwache
Kinder bedurfen aber des besonderen Schutzes durch die Gesellschaft

NZZ am Sonntag 19.8.12

Denn auch die besten Tests werden Behinderungen nie aus der Welt schaffen.
NZZ am Sonntag 19.8.12

Viele Behinderungen entstehen zudem bei der Geburt oder durch Unfélle. Deshalb stimmt der Vorwurf
der Kritiker nicht, dass mit der Einfihrung des neuen Tests die Wirde von Behinderten grundsatzlich
infrage gestellt werde

NZZ am Sonntag 19.8.12

Nach einer kontroversen Diskussion im Vorfeld ist am Montag der neuartige Bluttest fur die
Friherkennung von Trisomie 21 bei F6ten auf den Markt gebracht worden

Manche hegen die Befirchtung, die gesellschaftliche Toleranz gegeniiber Menschen mit einer
Behinderung kénnte dadurch leiden. Demgegeniber stosst der Test bei Schwangeren offenbar auf ein
grosses Interesse.

Nzz 21.8.12

Wird in einer nicht allzu fernen Zukunft mit weiteren Bluttests das ganze Gengut jedes ungeborenen
Kindes analysiert, um «unwertes» Leben frihzeitig auszumerzen? Wer entscheidet, was leben soll
und was nicht, und welche Behinderungen werden als unabwendbar akzeptiert? Werden Eltern, die
sich dieser Selektion entziehen wollen, unter Druck gesetzt? Werden Leistungen und
Versicherungsschutz fur Kinder mit friihzeitig erkennbaren Behinderungen gestrichen?

NZZ 10.9.12

Der medizinische Fortschritt l&sst sich mit solchen Einschrankungen nicht aufhalten. Doch aus der
Sicht von Menschen mit Behinderung und aus Sicht der betroffenen Eltern ist dringend ein besserer
Schutz des Rechts auf «Nichtwissen» und des Rechts auf freie Entscheidung der werdenden Eltern
zu fordern. Zudem muss

sich eine Gesellschaft, die bereit ist, mehr Geld fur das Aussortieren als fiir die Integration der
entsprechenden Menschen mit Behinderung auszugeben, einer grundséatzlichen ethischen Debatte
stellen. Daran werden sich auch die Betroffenen aktiv beteiligen.

NZZ 10.9.12

Christian Breymann, Facharzt flir Gynakologie, Geburtshilfe und Pranatalmedizin am Zircher
Universitatsspital, verweist auf die Bedenken von Gegnern dieser Entwicklung. Diese beflirchten,
DNA-Bluttests kdnnten noch starker als heute schon zu einer vorgeburtlichen Selektion von
«gesundem» und «nicht lebenswertem» Leben flhre

NZzZ 12.11.12

Zwar ist der Praena-Test nur fir jene werdenden Mitter geprift und zugelassen, denen aufgrund des
Ersttrimester-Tests ein erhdhtes Risiko attestiert wird. In der Praxis ist aber ein Druck von
Schwangeren spirbar, die sich auch ohne erhdhtes Risiko testen lassen wollen,

NZzZ 12.11.12

Das negative Testergebnis bezieht sich einzig auf das — allerdings mit Abstand am haufigsten
vorkommende — Down-Syndrom, nicht aber auf andere Chromosomenanomalien. Eine schwangere
Frau stehe somit auch in diesem, auf den ersten Blick glinstigen Fall vor dem Dilemma, nicht doch
zusatzlich eine herkdmmliche invasive Untersuchung vornehmen zu lassen, um die Gewissheit fir ein
gesundes Kind zu habe

NZZ 12.11.12

Abschliessend sind sich die Facharzte einig, dass der Praena-Test den werdenden Eltern die
entscheidenden Fragen nicht abnimmt: ob man den Fétus tberhaupt auf das Down-Syndrom
untersuchen will und ob man bei einem positiven Befund einen Schwangerschaftsabbruch vornehmen
lasst. Eine Mehrheit der Betroffenen mag dies mit Ja beantworten. Aber fiir die starke Minderheit, die
sich anders entscheidet, muss nach Ansicht der Gynakologen das «Recht auf Nichtwissen» unbedingt
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respektiert werden
NZzZ 12.11.12

Nun hat die Zentrale Ethikkommission der Schweizerischen Akademie der Medizinischen
Wissenschaften dazu Stellung genommen. Sie legt grosses Gewicht auf die Beratung der
Schwangeren beziehungsweise der Eltern. So empfiehlt sie, dass die vorgeburtliche Beratung so zu
gestalten sei, dass eine «mdglichst autonome Entscheidung sichergestellt» sei

NZzZ 30.11.12

In der Regel werden Foten abgetrieben, bei denen ein erhéhtes Down-Syndrom-Risiko festgestellt
wurde.
NZz 30.11.12

Bereits an der Schule, so findet die Kommission, sollten Kenntnisse zu pranatalen Untersuchungen
und zu deren ethischen Implikationen vermittelt werden. Die Kommission warnt zudem auch davor,
Behinderte auszuschliessen. Der Diskriminierungsschutz von Behinderten sollte aufrechterhalten und
ausgebaut werden

NZz 30.11.12

Die einst nur nebulése Vision der Pranatalmediziner, den Eltern ein gesundes
Kind garantieren zu kénnen, nimmt allméhlich Gestalt an.
DIE ZEIT 31.1.13

Und mittlerweile kdnnen die Tests mehr: Sie erkennen die drei haufigsten und medizinisch relevanten
Chromosomenanomalien — das dreifache Vorliegen der Chromosomen 21, 13 oder 18
DIE ZEIT 31.1.13

In Deutschland, der Schweiz und Osterreich bietet die Konstanzer Gendiagnostikfirma LifeCodexx seit
August vergangenen Jahres einen eigenen Bluttest auf Trisomie 21 (PraenaTest) an. Bereits in den
ersten drei Monaten habe man rund tausend Untersuchungen durchgefihrt, gibt das Unternehmen an.
Die Nachfrage sei deutlich gréRRer, als man erwartet habe, sagt der Humangenetiker Rolf-Dieter
Wegner vom Berliner Pranatalzentrum Kudamm-199.

DIE ZEIT 31.1.13

Wie bei der erst kirzlich in Deutschland legalisierten Praimplantationsdiagnostik (PID) kann den
kunstlich gezeugten Embryos, wahrend sie noch in der Petrischale schwimmen, eine Zelle
entnommen und — zwecks Vermeidung unerwiinschter Eigenschaften — das Erbgut entziffert werden.
Samtliche Erbdaten des Kindes waren damit bereits dekodiert, bevor seine Mutter tGiberhaupt
schwanger ist.

DIE ZEIT 31.1.13

Sobald die Erkenntnislage der Humangenetiker zuverlassige Prognosen lber die

Auswirkungen von Genvarianten erlaube und fir die Beratung werdender Eltern tragfahige Regeln
gefunden seien, prophezeit die Medizinerin Bianchi, werde die nicht-invasive Blutdiagnostik fotaler
Genome zur vorgeburtlichen Routineuntersuchung avancieren. Allerdings wird sich dann zeigen:
Wenn der Fétus gesund erscheint, haben die Arzte nur noch nicht intensiv genug nach genetischen
Defekten gesucht. Denn die hat jeder Mensch.

DIE ZEIT 31.1.13

Tatsachlich geht es auch darum, wie eine Gesellschaft mit alten Behinderten

zusammenlebt. Lange stellte sich diese Frage in Deutschland nicht, weil wenige Behinderte den
Naziterror Uberstanden haben. Bei denen, die nach dem Krieg geboren wurden, war die
Lebenserwartung oft nicht hoch. Erst in jingster Zeit werden viele Behinderte alt, Menschen mit
Downsyndrom oder eben Contergan-Opfer.

DIE ZEIT 7.2.13

Noch mehr Behinderungen diirften entdeckt, noch mehr Kinder abgetrieben werden. Das ist keine
Schwarzmalerei, sondern eine logische Schlussfolgerung. Schatzungen zufolge entscheiden sich 90
Prozent der Frauen, bei deren Kind eine Trisomie 21 festgestellt wird, fiir einen Abbruch.Diese Eltern
zu verurteilen, ware falsch. Sie

allein miissen und sollen entscheiden, ob sie sich das Leben mit einem behinderten Kind vorstellen
kénnen. Genauso wenig darf die Gesellschaft Druck auf Paare ausuben, welche die scheinbar
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einfachen und risikolosen Tests nicht durchfiihren lassen wollen oder sich im Wissen um die Diagnose
fur ein behindertes Kind entscheiden. Bei aller Freiheit und Selbstbestimmung sollte man jedoch eines
nicht vergessen: Der Ausbau der Pranataldiagnostik schafft fir die Schwangeren enorme
Gewissenskonflikte. Bei einem positiven Ergebnis missen sie unter grossem Zeitdruck und
emotionaler Belastung weitreichende Entscheide fallen.

TA 18.2.13

Zentral ist deshalb, dass die Frauen umfassend — und vor allem friihzeitig — betreut und beraten
werden. Vermieden werden soll, dass sie in Situationen kommen, die sie nie wollten — und geféllte
Entscheide spater bereuen. Oder auch, dass sie sich aufgrund eines unauffalligen Resultats in
falscher Sicherheit wagen. Denn nur die wenigsten Behinderungen lassen sich mit diesen Tests
erkennen.

TA 18.2.13

Die Genetik wird den Menschen kinftig eine nie gekannte technische Kontrolle ihrer Fortpflanzung
ermdglichen. Beim Kinderkriegen, diesen Eindruck hinterlasst der Kongress der European Society of
Human Genetics tUberdeutlich, steht ein Paradigmenwechsel bevor.

DIE ZEIT 13.6.13

Langst zeichnet sich die Einfihrung umfassender genetischer Durchleuchtungsverfahren auch im
Rahmen der kiinstlichen Befruchtung ab. Unsere Gesellschaft muss auf viele Fragen neue Antworten
finden. Etwa: Wie regelt man Aufklarung und Beratung der Betroffenen, ihr Recht auf Wissen und
Nichtwissen? Die vornehmste Aufgabe der Humangenetik, das mahnte auch Tagungsprasident
Stanislas Lyonnet in seiner Eréffnungsrede an, wird sein — human zu bleiben.

DIE ZEIT 13.6.13

Tamaras Argument gegen den Test war nicht der Test an sich. Der Test ist ein Mittel

der Diagnose, er ist die logische Entwicklung der technischen Mdglichkeiten. Tamaras Argument war
die Frage der Moral. Denn der Test zielt darauf ab, das ungeborene Kind auf Trisomie 21 zu
untersuchen, auf das Downsyndrom .

DIE ZEIT 27.6.13

Die Studie kam zu dem Schluss, die Partner seien mit der Entscheidung tber Leben und Tod ihrer
ungeborenen Kinder Uberfordert, und prognostizierte, dass dies eines der grof3en ethischen
Dilemmata in modernen Gesellschaften der Zukunft sein wird. Nicht zuletzt deshalb, weil es keine
offentliche Diskussion zum Thema gibt. Die Tabuisierung der Pranataldiagnostik hat zur Folge, dass
viele Frauen die Tests in Anspruch nehmen, ohne sich dartiber im Klaren zu sein, welche
Entscheidungen auf sie zukommen kénnen.

DIE ZEIT 27.6.13

Er meint, die Pranataldiagnostik sei jenes medizinische Gebiet, in das in den letzten Jahren am
meisten Forschungsgelder investiert wurden. Da die Diagnostik weitgehend auf das Downsyndrom
abzielt, folgert er: "Diese Menschen werden aussterben.

DIE ZEIT 27.6.13

Wollen wir eine Zukunft, in der alle grof3, stark und schén sind? Technisch wére es heute schon
maglich, ein breites Spektrum von Krankheiten und Missbildungen im ungeborenen Kind zu
entdecken. "Wir sind an einem Punkt angelangt, wo wir uns Uiberlegen missen, wie unsere
Gesellschaft in Zukunft aussehen soll"

DIE ZEIT 27.6.13

In naher Zukunft werden Arzte die Befruchtung im Reagenzglas, die sogenannte In-vitro-Fertilisation
(IVF), so weit perfektioniert haben, dass sie ihren Klienten ein umfassend kontrolliertes
Qualitatsprodukt anbieten: ein gesundes Baby, prazise terminiert, zu fast jedem beliebigen
Lebenszeitpunkt der Mutter.

DIE ZEIT 11.7.13

Bei der Trisomie 21, der Stoérung, die das Downsyndrom hervorruft, endet die Schwangerschaft zwar
in zwei von drei Fallen mit dem Tod der Frucht im Mutterleib. Entwickelt sich der Embryo aber weiter,
ist das behinderte Neugeborene durchaus lebensfahig.

DIE ZEIT 11.7.13
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Natdrlich kann man die Genominformation des Embryos vor dem Transfer — durch sogenanntes deep
sequencing — mit héchster Genauigkeit auslesen. Damit aber ware nicht nur die Durchleuchtung auf
genetisch bedingte Leiden mdglich, auch unerwiinschte Eigenschaften liel3en sich vermeiden, selbst
wenn sie keinerlei Krankheitswert besitzen.

DIE ZEIT 11.7.13

Woher aber stammt der Zundstoff, und wer halt die Lunte? Wieso entstehen die infektiosen EiweilRe
Uberhaupt? Bei der Suche nach Antworten st63t man auf Menschen mit dem Downsyndrom . Sie
kénnen eine Vielzahl unterschiedlicher Symptome aufweisen, und sie sind mehr oder weniger stark
geistig behindert. Infolge der besseren medizinischen Versorgung ist die Lebenserwartung von
Downpatienten deutlich gestiegen. Seither beobachten die Neurologen etwas Neues: Downpatienten
entwickeln sehr haufig nach dem 40. Lebensjahr eine Demenz vom Alzheimertypus.

DIE ZEIT 9.1.14

Vorangegangen war der Einfihrung von Praenatest eine Kontroverse um die gesellschaftlichen
Konsequenzen eines solchen Bluttests, der die erste, ungefahrliche Methode darstellt, Gendefekte
beim ungeborenen Kind nachzuweisen. Die Behindertenverbande warnen davor, dass das neue
Verfahren den Druck auf Eltern erh6hen werde, ein behindertes Kind abzutreiben

NZZ am Sonntag 9.3.14

Auch Frauen ohne besonderes Risiko fiir Erbkrankheiten seien bereit, den Test machen zu lassen
und ihn selbst zu bezahlen, heisst es in der Studie.
NZZ am Sonntag 9.3.14

Humangenetiker gehen davon aus, dass dies erst der Anfang einer neuen Generation von pranatalen
Tests ist. Bald wird man das Ungeborene einer umfassenden genetischen Diagnostik unterziehen
kénnen. Auf Basis der bestehenden Technologie kénnten auch bald schon andere Erbkrankheiten wie
angeborene Blindheit, zystische Fibrose oder die Neigung zu gewissen Krebsarten festgestellt werden
NZZ am Sonntag 9.3.14

Es werden immer weniger Menschen mit Down-Syndrom geboren. Uber 90 Prozent aller Féten mit
dieser Behinderung werden abgetrieben.
TA9.4.14

Ist die pranatale Diagnostik (PID) schlecht, weil sie den werdenden Eltern eine Last aufbirdet, die
kaum zu tragen ist? Oder sind die Eltern schlecht, wenn sie die Informationen aus der PID gar nicht
als Last, sondern vielmehr als Erleichterung empfinden? Vollzieht sich die moralische Entwicklung der
Gesellschaft nicht ohnehin entlang der technischen Méglichkeiten und nicht umgekehrt?

TA9.4.14

Fir viele werdende Eltern, die Uberlegten, ob sie ein Kind mit Down-Syndrom behalten oder abtreiben
wollten, wére es wichtig, zu erfahren, wie stark das Syndrom auftrete,
NZZ 14.5.14

Zurzeit lauft eine gréssere Studie mit 90 Trisomie-21-Kindern, welche die Ergebnisse lberprifen soll.
In dieser absolviert die Halfte der Kinder fir drei Monate taglich ein mentales Training am Computer,
wobei die Aufmerksamkeit, das Gedachtnis und die Sprache trainiert werden. Die andere Halfte erhalt
zusatzlich zum Training den Wirkstoff aus grinem Tee. Die Forscher erhoffen sich, dass die
Kombination besonders vielversprechend ist. Experimente an Mausen hatten namlich gezeigt, dass
beides zusammen mehr bewirke, als wenn man die Effekte der einzelnen Interventionen addiere,
erklart Delabar.

NZZ 14.5.14

Man kénne keine Wunder erwarten. Aber schon eine kleine Verbesserung der kognitiven Leistungen,
etwa ein 1Q-Anstieg von 50 auf 60, kénne einen grossen Unterschied machen und dazu fihren, dass
eine Person selbstandig leben kénne

NZZ 14.5.14

So erlaubt er das sogenannte Aneuploidie-Screening. Dies gestattet zum Beispiel die Selektion von
Embryonen mit Trisomie 21, dem Down-Syndrom. Die Tests sollen allen Paaren zur Verfligung
stehen, die eine kinstliche Befruchtung durchfiihren.

NZZ 4.6.14

78



Der perfekte Entwurf eines Menschen

Man weiss, dass das Alter der Eltern fur die Fertilitdt eines Paares entscheidend ist. Die Studie zeigt,
dass altere Miitter eine bessere Chance haben, ein Kind zu gebaren, wenn ihr Partner jlinger ist.
Gleichzeitig haben diese Mitter aber auch ein erhohtes Risiko fir ein Kind mit Down-Syndrom.

NZZ 6.8.14

Es sei wichtig, dass werdende Eltern wiissten, wie hoch ihr Risiko tatsachlich sei, sagt Schinzel.
Womadglich hat das Ergebnis auch Konsequenzen fir Frauen, die eine kinstliche Befruchtung durch
einen Samenspender in Betracht ziehen.

NZZ 6.8.14

Mein Sohn hat das Down-Syndrom. Er ist der lustigste Junge der Welt, aber er wird vielleicht nie bis
zehn zahlen kénnen. Jetzt entwickeln Forscher ein Medikament flr Kinder wie ihn. Soll ich es Oskar
geben? Oder ihn einfach akzeptieren, wie er ist?

DIE ZEIT 23.7.15

Der Oberarzt wusste nichts von Maria-Clemencia Hernandez, einer kolumbianischen
Neurowissenschatftlerin, die ich Jahre spater in Basel kennenlernen wirde. Sie glaubt, dass eine
geistige Behinderung im 21. Jahrhundert kein Schicksal mehr sein muss

DIE ZEIT 23.7.15

Aus Sicht der 82 000 Mitarbeiter des weltweit agierenden Konzerns gibt es kein Krankheitsschicksal,
das man akzeptieren muss. Fur Hoffmann-La Roche hat alles, was schieflauft im menschlichen
Korper, eine organische Ursache. Sobald sie erkannt ist, kann man ein Medikament dagegen
entwickeln. Sobald es ein Medikament gibt, kann man es verkaufen.

DIE ZEIT 23.7.15

Etwa ein Viertel aller Eltern lehne die medikamentdse Behandlung ihrer Kinder grundsatzlich ab.
Doch nirgends habe der Konzern dermaRRen auf Granit gebissen wie in Deutschland, selbst die Arzte
seien dort bis zuletzt skeptisch geblieben. Denn auch wenn das niemand so explizit sagt: Die Studie
beriihrt ein deutsches Tabu. Seit Arzte in der Nazizeit Kinder, Demente, Komapatienten und vor allem
geistig Behinderte als Forschungsmaterial missbrauchten, steht ein Konzern, der sich dieser
Patientengruppe zuwendet, in Deutschland pauschal unter Verdacht, nichts Gutes im Schilde zu
fuhren

DIE ZEIT 23.7.15

Aber weniger Down-Syndrom wiirde ausgeglichen durch mehr Autonomie, mehr Anerkennung, ein
erflllteres Leben." Es gehe um Inklusionsfahigkeit. Man muss die Entwicklung des Wirkstoffs
Basmisanil nicht gleich als Beitrag zur Umsetzung der Behindertenrechtskonvention betrachten, um
festzustellen, dass das Medikament dort am offensten empfangen wurde, wo die Menschen schon
langer Uber die soziale Integration von Behinderten nachdenken: in den USA, GroRbritannien,
Spanien. Und in Frankreich

DIE ZEIT 23.7.15

Wie das BSV ausfiihrt, brauchen Personen mit Trisomie 21 in der Regel medizinische Massnahmen
zur Behandlung einer Muskelschwache und teilweise zur Behandlung der psychischen Auswirkungen
ihrer Intelligenzminderung

NZZ 4.2.16

Padagogik/ Psychologie

Die Eltern eines achtjahrigen Buben mit Down-Syndrom haben mit Rekursen erreicht, dass ihr Kind
nicht in der einzigen stadtischen Sonderschule fir geistig Behinderte eingeschult wird, sondern in
einer nahe gelegenen heilpadagogischen Schule im Bezirk Andelfingen. Sie taten dies, weil sie sich
an der anthroposophischen Ausrichtung der stadtischen Michaelschule stérten und fiir ihr Kind einen
neutralen Unterricht wiinschten

NZZ 26.1.06

Sie habe den Eindruck gewonnen, die Michaelschule sei sehr stark von der anthroposophischen
Weltanschauung gepragt. Als besonders stérend empfindet es Hess-Klein, dass ausgerechnet geistig
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behinderte Kinder einer solchen Beeinflussung ausgesetzt wirden, gegen die sie sich nicht wehren
koénnten
NZZ 26.1.06

Die Organisation setzt sich dafir ein, dass behinderte Kinder wenn immer maoglich «normale» Schulen
besuchen und nur in Ausnahmeféllen Sonderschulen; dies vereinfache die Integration wesentlich, so
Mediensprecher Mark Zumbiihl. Die Winterthurer Eltern hatten sich tatsachlich darum bemiht, ihren
Sohn in eine Regelschule zu schicken, scheiterten aber am Widerstand der Lehrkrafte.

NZZ 26.1.06

Es ist eine lllusion, eine neutrale Schule zu fordern. Auch eine Schule, welche einer Mehrheit
entspricht, ist nicht neutral. Was aber gefordert werden muss, ist eine klare Deklaration des
vertretenen Weltbildes

NZZ 13.2.06

Es ist ganz klar nachvollziehbar, dass Eltern nicht dazu gezwungen werden dirfen, ihr Kind in eine
Schule mit einem besonderen padagogischen Ansatz zu schicken, der ihnen nicht entspricht. Die
heilpadagogische Schule der Stadt Winterthur, die Michaelschule (NZZ 26.1.06), arbeitet seit
Jahrzehnten in Anlehnung an die anthroposophische Heilpadagogik. Im konkreten Fall lehnen es die
Eltern eines Knaben mit Down-Syndrom ab, ihr Kind dieser Schule anzuvertrauen; sie fordern eine
«neutrale» Schule

NZZ 13.2.06

Die Kantone missten vermehrt behinderte Kinder in Regel-klassen integrieren. Das geschieht immer
ofter. Aber mit der vollen Integration tun sich Behdrden und Lehrkréafte schwer
TA 11.9.06

«David hat eine normale Umgebung und den Austausch mit anderen Kindern.» Etwas anderes als die
Integration in eine Regelschule ware flr Paula Keller gar nicht in Frage gekommen.
TA 11.9.06

Inzwischen miissen Eltern nicht mehr selber die Initiative ergreifen, so Zurfluh, das tun die Behérden.
«Eltern kénnen sich eine integrative Schulung wiinschen. Wenn immer méglich, wird dies auch
gemacht.»

TA 11.9.06

Auch hat keiner dieser Kantone von sich aus die integrative Schulung vorangetrieben. Dabei wére es
Sache der Kantone, «mit entsprechenden Schulungsformen die Integration behinderter Kinder und
Jugendlicher in die Regelschule» zu férdern. So steht es im Behindertengleichstellungsgesetz
(BehiG), das seit Anfang 2004 in Kraft ist.

TA 11.9.06

In den allermeisten Fallen missten sich die Eltern noch immer selber um die Integration ihrer Kinder
bemuhen
TA 11.9.06

Der grosste Widerstand kommt indes nicht von Seiten der Behoérden, sondern von den Lehrkraften.
TA 11.9.06

«Da wird oft alles Mdégliche ins Kind hineinprojiziert, um gegen eine Integration zu argumentieren»,
weiss Walter Kiing, Leiter der Abteilung Sonderschulung in der Aargauer Bildungsdirektion. Meist
handle es sich aber um ideologische Argumente.

TA 11.9.06

Nach einer gewissen Zeit werde der schulische Unterschied zwischen behinderten und nicht
behinderten Schilern zu gross, «da fragt sich, ob es Sinn macht, mit der Integration fortzufahren»,
sagt Walter Kiing von der Aargauer Bildungsdirektion. Fazit: Die Kinder enden oft nach wenigen
Jahren trotzdem in der Sonderschule.

TA 11.9.06

Auch sie kann sich erholen, weil sie Joel gut aufgehoben weiss. Der Junge ist behindert, kam mit dem
so genannten Down-Syndrom zur Welt. Carmen Meier pflegt ihn seit seiner Geburt zu Hause. Eine
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grosse Belastung fur die allein erziehende Mutter, die sich auch noch um Joels zwei Geschwister
kiimmern muss
TA 8.11.06

«Das Sunnematteli ist genial», sagt Carmen Meier. «Es ermdglicht uns zwischendurch wie eine ganz
normale Familie zu leben.» Bedauerlich sei einzig, dass es nicht mehr solche Heime gebe.
TA 8.11.06

Inzwischen gehort Spanien zu den Vorreitern bei der schulischen Integration von Kindern mit Down-
Syndrom. Mehr als 80 Prozent von ihnen besuchen den Regelunterricht, nur eine Minderheit also
geht in die Sonderschule

nzz am Sonntag 29.3.08

Kinder mit dem Down-Syndrom, auch Trisomie 21 genannt, sind in der Entwicklung gehemmt und
weisen korperliche wie geistige Schwachen auf. Mit friihen therapeutischen Massnahmen kénnen
betroffene Kinder aber geférdert werden

nzz am Sonntag 20.7.08

Wie lassen sich die notwendigen Forderbedingungen fir Schiilerinnen und Schilern

mit Behinderungen an der sogenannten Regelschule realisieren? Teamunterricht,
Gutachtenzeugnisse, individuelle Forderplane, Klassenstarke von maximal zwolf Schilern, Therapie-
und Pflegeraume, barrierefreies Schulgelande, Ganztagsunterricht — all das sind Voraussetzungen,
um Kindern, die aus dem Normalschema herausfallen, auch eine Bildungsbiografie zu ermdglichen.
DIE ZEIT 31.12.08

Den sympathischen Jungen mit dem Downsyndrom kann man sicherlich mehr oder minder leicht in
eine Regelschule integrieren. Aber den schwer mehrfachbehinderten oder den verhaltensauffalligen
ADHS-Schiler, der seine Eltern schlagt und Medikamente nehmen muss, will kein Regelschullehrer
gern unterrichten. Inklusion ist eine feine Idee — aber nicht ohne die notwendige spezielle und
aufwendige Forderung der einzelnen Schilerinnen und Schiiler. Und es ist ein Zeichen fur die
Humanitat unserer Gesellschaft, dass sich Deutschland diese Férderung bisher viel hat kosten lassen.
DIE ZEIT 31.12.08

Erst im Januar hat die Bundesrepublik die UN-Behindertenrechtskonvention ratifiziert und sich
verpflichtet, den gemeinsamen Schulbesuch behinderter und nicht behinderter Kinder zur Regel zu
machen. »In anderen Landern schittelt man den Kopf, dass gerade Down-Kinder sich nicht an
Regelschiilern orientieren sollen

DIE ZEIT 12.3.09

Die Meldung erstaunt, denn das althergebrachte Bild vom Down-Syndrom ist ein anderes. Das waren
Kinder, die abgeschottet wurden, sich nur mit Mihe verstandigen konnten, von Lesen und Schreiben
ganz abgesehen. Und jetzt gewinnen Jugendliche Literaturwettbewerbe, gehen ans Gymnasium oder
gar an die Universitat. Wie ist das moglich?

nzz am Sonntag 17.5.09

«lch kenne Menschen, die auf der Stufe von Vierjahrigen bleiben, ich kenne aber auch solche, die es,
vielleicht mit etwas Muhe, durch das gewdhnliche Schulsystem schaffen.»
nzz am Sonntag 17.5.09

Es ist noch nicht lange her, da wurde Menschen mit Down-Syndrom jegliches Recht auf Bildung und
Forderung abgesprochen. Entsprechend drftig sind die Kenntnisse um die sozialen und kognitiven
Fahigkeiten dieser Kinder

nzz am Sonntag 17.5.09

Generell verflgen sie Uber ein schlechtes Kurzzeitgedéachtnis — die Fahigkeit also, Informationen fir
kurze Zeit im Kopf zu behalten. Dies hat Folgen flr die Sprachentwicklung
nzz am Sonntag 17.5.09

Tatsachlich zeigen Kinder mit Down-Syndrom haufig Defizite im sprachlichen Bereich. Wahrend
manche problemlos Gedichte rezitieren kdnnen, fallt anderen das Sprechen schwer, und manche
kénnen sich kaum verstéandlich machen. Mdglicherweise spielen Fehlbildungen im Zungen- und
Gaumenbereich eine Rolle, die eine korrekte Aussprache von Wértern erschweren. Auch bei der
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Grammatik und beim Hor- und Leseverstandnis weisen Kinder mit Down-Syndrom aber zum Teil
betrachtliche Verzégerungen auf.
nzz am Sonntag 17.5.09

Das Lesen hingegen scheint eine Starke zu sein, und viele Kinder mit Down-Syndrom lesen besser,
als man vermuten wirde
nzz am Sonntag 17.5.09

Weniger gut entwickelt als die sprachlichen Kompetenzen sind in der Regel die arithmetischen
Fahigkeiten.
nzz am Sonntag 17.5.09

Ob Menschen mit Down-Syndrom Aufgaben I6sen kdnnen, in denen weniger numerische als logische
Fahigkeiten gefragt sind, «wissen wir nicht, weil niemand versucht, ihnen das beizubringen»
nzz am Sonntag 17.5.09

So vielversprechend die neuesten Ansatze auch sind, es wére naiv zu glauben, Kinder mit Down-
Syndrom kdnnten bei geeigneter Forderung mit anderen Kindern komplett gleichziehen. «Down-
Syndrom lasst sich nicht heilen, und die geistige Behinderung kann man nicht zum Verschwinden
bringen»

nzz am Sonntag 17.5.09

Die grosse Herausforderung der Padagogen besteht indes darin, die Kinder individuell nach ihren
Bedurfnissen zu fordern. «Viele Kinder mit Down-Syndrom sind sehr motiviert, und es macht ihnen
Spass zu lernen», sagt Monari. Und das sei schliesslich das, was zahle. «Wenn uns die akademische
Ausbildung so wichtig ist und grosse Befriedigung bringt, sollte man sie Menschen mit Down-Syndrom
nicht vorenthalten.»

nzz am Sonntag 17.5.09

Vor allem Personen mit Down-Syndrom hatten ein deutlich gehauftes Risiko, im Alter an Demenz zu
erkranken. Fur Hopflinger sind die Alters- und Pflegeeinrichtungen «in der Regel fir &ltere Menschen
mit geistiger Behinderung nicht die geeignete Wohn- und Betreuungsform». Auch flr sie sei eine
férdernde Umwelt zentral.

TA 4.7.09

Seit zehn Jahren hat sich die Berliner Grundschule der Integration von behinderten Kindern
verschrieben. Acht Prozent der Schiiler haben hier einen besonderen Forderbedarf, wie es
padagogisch korrekt hei3t. Sozial auffallige Kinder sind darunter, extreme Stotterer, Schiler mit
Downsyndrom, Jungen mit Lernschwachen. Im Unterricht sitzen sie neben anderen Schilern, und
haufig spielen alle gemeinsam Theater, denn dies ist eines der wichtigsten Integrationsinstrumente an
der Erika-Mann-Schule. »Beim Theater merkt jeder Schiler, dass er wichtig fir das Ganze ist«, sagt
Schulleiterin Karin Babbe

DIE ZEIT 27.8.09

Binnendifferenzierung heil3t die padagogische Methode der Wahl: Jeder Schiler lernt nach seinen
Talenten und Interessen. Lehrer, die diese Unterrichtstechnik beherrschen, kommen leichter mit
besonderen Schilern zurecht, egal ob sie langsamer oder schneller lernen, behindert oder nicht
behindert sind.

DIE ZEIT 27.8.09

Seit zwei Jahren integriert die Oberschule drei Kinder mit Downsyndrom und ein mehrfach
behindertes Madchen in den Schulalltag. In den meisten Stunden lernen die Forderschiler mit ihren
Klassenkameraden in einem Raum. Die Unterrichtsinhalte sind — so weit wie mdglich — aufeinander
abgestimmt.

DIE ZEIT 27.8.09

Wenn Eltern eine echte Wahl haben, wollen die meisten fir ihre Kinder die Integration«
DIE ZEIT 27.8.09

Eine Erfolgsgeschichte: Pablo Pineda ist der erste Europaer mit Down-Syndrom, der einen
Universitatsabschluss gemacht hat
TA 5.8.10
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Sein Vater brachte dem wissbegierigen Kind mit vier Jahren das Lesen bei. Und in Spanien gehorte
er zum ersten Jahrgang von beeintrachtigten Kindern, die eine normale Schule besuchen durften.
TA5.8.10

Dabei ist es wichtig, auf die Betroffenen einzugehen. Beispielsweise haben Kinder mit Trisomie 21 oft
Schwierigkeiten, Uber die verbale Sprache zu lernen. Als geeignete Lernmethode hat sich die
gebarden-unterstitzte Kommunikation erwiesen. Dabei lernen die Kinder, ihre Wiinsche mit
standardisierten Handbewegungen zu dussern

TA 5.8.10

Im Bildungssystem laufen derzeit zwei Entwicklungen gegeneinander, die so gar nicht
zueinanderpassen wollen. Da ist zum einen die Idee, alle Kinder gemeinsam zu unterrichten,
gesunde wie kranke, behinderte wie nicht behinderte. So lauten die politischen Vorgaben. Zum
anderen wachst die Zahl jener Schiiler, deren Verhalten einen gemeinsamen Unterricht extrem
erschwert

DIE ZEIT 4.11.10

Dabei wird das Grol3projekt Inklusion nicht an jenen Schilern scheitern, die einem

beim Stichwort Behinderung zuerst einfallen. Blinde und Schwerhdérige, Stumme oder
Rollstuhlfahrer lassen sich — technische Hilfen vorausgesetzt — noch relativ einfach mit anderen
Schilern unterrichten. Selbst geistig Behinderte, wie etwa junge Menschen mit Downsyndrom, fligen
sich oftmals einfacher als bislang gedacht in einen normalen Klassenverband ein

DIE ZEIT 4.11.10

Entgegen dem Vorurteil sind Menschen wie Reinhardt Brodriick nicht per se zu dumm oder gar geistig
behindert. Selbst Kinder mit Downsyndrom kénnen heute lesen lernen.
DIE ZEIT 3.3.11

Die beiden Jungen sind mit dem Downsyndrom zur Welt gekommen. |hre Eltern wollten trotzdem,
dass sie auf einer ganz normalen 6ffentlichen Grundschule lernen, gemeinsam mit Kindern, die keine
Behinderung haben.

DIE ZEIT 19.5.11

Die Schule in Tilmans Stadtteil war nicht bereit, ihn aufzunehmen. »Wir haben keine Ressourcen.
Wir kénnen die Kinder nicht betreuen. Die Kinder laufen weg. Wir sind nicht daflir ausgebildet«, hiel3
es dort. Eine Mischung aus Unwissenheit und der Angst, Gber das bereits hohe Mal3 an Belastung
hinaus keine weiteren Anforderungen mehr bewaltigen zu kénnen.

DIE ZEIT 19.5.11

Im Team zu unterrichten, unterschiedliche Leistungsstdnde managen zu kénnen, Leistung anders zu
bewerten, das seien grof3e Bildungsaufgaben. Bis jetzt aber lautet die ehrliche Antwort auf die Frage:
Koénnen Lehrer jederzeit allen Kindern gerecht werden? Nein, das kénnen sie nicht. Viel wichtiger ist,
dass es eine Haltung gibt, ein Bewusstsein fir die Vielfalt

DIE ZEIT 19.5.11

Tatséachlich ist die intellektuellen Leistungsfahigkeit von Menschen mit Down-Syndrom enorm
unterschiedlich: Etwa die Halfte aller Betroffenen sind bei entsprechender Foérderung durchaus in der
Lage, Fahigkeiten im unteren Normbereich zu entwickeln und ein weitgehend eigenstandiges Leben
zu fuhren. Andere dagegen sind geistig so schwer behindert, dass sie auch im Erwachsenenalter der
Fursorge eines Kleinkinds bedirfen.

DIE ZEIT 15.6.11

Von einer Gleichstellung sind Menschen mit einem Handicap zwar noch entfernt. Sie werden jedoch
nicht mehr versteckt wie friher. Und das Bemuhen, behinderte und nicht behinderte Kinder
gemeinsam zu unterrichten (Inklusion), ist zu einer machtigen Bewegung geworden

DIE ZEIT 30.6.11

Was ein Defizit dort im Genom anrichten kann, sieht man, wenn man Anna in den Unterricht begleitet.

Sie geht auf eine Forderschule, in ihrer Klasse sind drei Kinder mit einer autistischen Stérung, vier
haben das Downsyndrom. Die Rechenlehrerin singt einen Reim, in dem die Zahlen von eins bis zehn
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vorkommen. Bei jeder Zahl hélt sie ebenso viele Finger hoch. Anna schaut ratlos auf ihre eigenen
Hande. Dann guckt sie zur Seite.
DIE ZEIT 22.9.11

Momentan wird der Test in den USA nur unter arztlicher Aufsicht durchgefiihrt. Dies sollte auch so
bleiben, fordert Peter Benn, Genetikexperte an der University of Connecticut. Denn ein auffalliges
Testergebnis sei eine grosse Belastung fir das Paar und bringe schwerwiegende Entscheidungen mit
sich

NzZz 23.11.11

Fir ein Kind mit Beeintrachtigungen ist nicht nur das Desinteresse mancher Lehrperson ein Problem.
Auch falsche Ricksichthahme oder gnadenlose Mitschiler kdnnen belastend sein, berichten
betroffene Eltern.

NZzZ 12.3.12

— Doch das System Schule sei trotz jahrelangen Diskussionen noch nicht wirklich parat fir eine
Integration von Kindern mit Handicap, ist nicht nur Christophs Mutter Gberzeugt. Das habe mehrere
Grinde. Meist hatten Lehrpersonen wie auch Schulleitung Angst vor der Frage, was genau dieses
Kind an spezieller Férderung bendtige oder wie man mit den durch die Krankheit bedingten
Schwierigkeiten im

Einzelnen umgehen solle. Schliesslich besassen die Lehrpersonen in der Regel keine spezielle
Ausbildung fir den Umgang mit beeintrachtigten Kinder, betont Christophs Multter.

NZzZ 12.3.12

Bei der Entscheidung fiur die weiterflihrende Schule berichten alle Betroffenen von dem Balanceakt
zwischen gut funktionierender sozialer Integration und der Suche nach einem Ort mit bestmdglicher
individueller Férderung

NZzZ 12.3.12

Kinder wiirden oft alles Andersartige als schlecht auffassen und daraus die Rechtfertigung zu
Angriffen ableiten, ist Sabines Mutter Uberzeugt. Sie bekamen es ja oft auch so vorgelebt.
NZzZ 12.3.12

Alle befragten Eltern sind aufgrund eigener Erfahrungen wie auch jenen im Bekanntenkreis davon
Uberzeugt, dass der Schulerfolg von Kindern mit Beeintréachtigungen in weitaus grésserem Mass vom
standigen Einsatz und von der taglichen Betreuung durch die Eltern abhangt als bei «<normalen»
Gleichaltrige

NZzZ 12.3.12

Bereits an der Schule, so findet die Kommission, sollten Kenntnisse zu pranatalen Untersuchungen
und zu deren ethischen Implikationen vermittelt werden.
NZZ 30.11.12

Zentral ist deshalb, dass die Frauen umfassend — und vor allem friihzeitig — betreut und beraten
werden. Vermieden werden soll, dass sie in Situationen kommen, die sie nie wollten — und gefallte
Entscheide spater bereuen. Oder auch, dass sie sich aufgrund eines unauffalligen Resultats in
falscher Sicherheit wagen. Denn nur die wenigsten Behinderungen lassen sich mit diesen Tests
erkennen

TA 18.2.13

In einem schweizerischen Pilotprojekt wird untersucht, wie sich eine mdglichst friihe Integration
behinderter Kinder auswirkt
NZZ 18.4.13

Auf den ersten Blick unterscheidet sich der Dreijahrige nicht von den anderen Kindern, die
herumtoben oder mit ihrem Spielzeug beschéftigt sind. Doch Jan ist behindert. In mehreren Bereichen
weist er Entwicklungsriickstande gegenilber seinen Altersgenossen auf. Zusammen mit sechs
anderen Kindern, zum Teil mit Down-Syndrom, ist Jan Teil des Projekts «Kita plus».

NZZ 18.4.13
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Wie Kifa-Geschaftsfiihrer Christian Vonarburg erklart, gibt es in der Schweiz praktisch keine
ausserfamilidren Betreuungsangebote fir Kinder mit besonderen Bedurfnissen im Vorschulalter. Dies,
obwohl die Kantone rechtlich und finanziell fir diese Forderung die Verantwortung triigen

NZZ 18.4.13

In jeder der sechs beteiligten Kitas unterstiitzen zwei Friiherzieherinnen das Krippenpersonal und

sorgen dafir, dass die Kinder mit Behinderungen optimal betreut werden. «Doch auch die normal

entwickelten Kinder profitieren. Sie lernen auf natirliche Weise, mit dem Anderssein umzugehen»,
NZz 18.4.13

Die Integration wird als normal empfunden,
NZZz 18.4.13

Die Studie kam zu dem Schluss, die Partner seien mit der Entscheidung tber Leben und Tod ihrer
ungeborenen Kinder tberfordert, und prognostizierte, dass dies eines der grof3en ethischen
Dilemmata in modernen Gesellschaften der Zukunft sein wird. Nicht zuletzt deshalb, weil es keine
offentliche Diskussion zum Thema gibt. Die Tabuisierung der Pranataldiagnostik hat zur Folge, dass
viele Frauen die Tests in Anspruch nehmen, ohne sich dartiber im Klaren zu sein, welche
Entscheidungen auf sie zukommen kénnen.

DIE ZEIT 27.6.13

Die heutige Generation von Menschen mit Downsyndrom kann oft lesen und schreiben, sie kbénnen
offentliche Verkehrsmittel beniitzen und Handys und Laptops bedienen
DIE ZEIT 27.6.13

«Die Ausbildung hat mir gut gefallen, auch die Schule», sagt er, um gleich anzufiigen: «Also, die
Schule mal mehr, mal weniger.» Mario ist 18, tragt einen Dreitagebart und eine moderne Hornbrille. Er
wurde mit Down-Syndrom geboren. Noch lebt er bei seinen Eltern. Doch er traumt von einer WG,
gemeinsam mit zwei Kollegen, die so sind wie er. Jeden Morgen steht er selbstandig auf, reist mit
dem Bus nach Luzern, wo er in der Stiftung Brandi eine IV-Anlehre zum Industriepraktiker absolviert.
Dort lernt er nicht nur die handwerkliche Arbeit, sondern auch Praktisches zum Leben.

nzz am Sonntag 30.6.13

Mario hat das Pech, etwas junger und daher von einer neuen Regelung betroffen zu sein, die ihm ein
zweites Aushildungsjahr verunmdglicht. 2011 hat die Invalidenversicherung beschlossen, dass
behinderten Jugendlichen kiinftig nicht mehr zwei, sondern nur noch ein Ausbildungsjahr
zugesprochen wird. Das zweite Jahr wird nur noch dann bewilligt, wenn «gute Aussichten» bestehen,
dass der Behinderte anschliessend méglichst in der freien Wirtschaft eine ausreichend bezahlte Stelle
findet, worauf seine IV-Rente gekiirzt werden kann

nzz am Sonntag 30.6.13

Die Erfahrung zeige, dass personliche Entwicklungen gerade bei Behinderten Zeit brauchten. «Uns
gefallt die neue Praxis nicht, weil sie Menschen mit Behinderung Chancen wegnimmt», sagt Gasser.
Eine einjahrige Ausbildung reiche einfach nicht aus, um Jugendliche in die Arbeitswelt zu integrieren.
nzz am Sonntag 30.6.13

Die neue Praxis treffe die Schwachsten, da Behinderte mehr Zeit benétigten, um Kompetenzen zu
entwickeln.
nzz am Sonntag 30.6.13

Die Ausbildner hatten ihn fur ein zweites Lehrjahr empfohlen. Die IV entschied sich dagegen — stufte
aber gleichzeitig Marios Behinderung von «mittel» auf «leicht» zuriick, was eine Reduktion der
Hilflosenentschadigung zur Folge hat. «Wir kénnen das alles nicht nachvollziehen», sagt Vater
Hanspeter Hafliger. «Es sollten doch alle ein Recht auf Bildung haben — auch Behinderte.»

nzz am Sonntag 30.6.13

Behinderte Menschen leben in Deutschland in einer Parallelwelt. Den Kindergarten besuchen sie oft
noch gemeinsam mit den Nachbarskindern, doch spatestens in der weiterfihrenden Schule gehen
behinderte Kinder in Sondereinrichtungen. Morgens werden sie mit dem Bus abgeholt, kaum einer
macht einen Abschluss, einzige Perspektive fur die meisten: die Behindertenwerkstatt. Gut gefordert,
aber unter sich, abgeschottet, weit weg von dem Leben, das Ben fithren wird. Will ich das fir meine
Tochter?
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DIE ZEIT 14.8.13

Wie soll Inklusion funktionieren, wenn sich die einen um den 100er-Zahlenraum sorgen und die
anderen um Physiotherapie? Wie muss Inklusion umgesetzt werden, damit sie Behinderte und
Nichtbehinderte ndher zusammenbringt, statt sie weiter auseinanderzutreiben?

DIE ZEIT 14.8.13

Der unterschiedliche Nutzen von verschiedenen Friihférderungen sei schwer zu belegen. Das heisse
aber nicht, dass man nichts machen kénne. Vielmehr sei es wichtig, schon ab dem friihen
Sauglingsalter mit viel Geduld und aufmerksamer Zuwendung auf die Kinder einzugehen und sie am
ganz normalen Leben teilhaben zu lassen. Ihre eigenen Studien weisen darauf hin, dass sich jene
Kinder am besten entwickeln, die eine sichere Bindung zu ihren Eltern haben. Solche Kinder zeigten
eine bessere Kommunikationsentwicklung und deutlich weniger Verhaltensprobleme. Die meisten
Menschen mit Down-Syndrom wirden irgendwann merken, dass sie anders seien. Bei manchen fuhre
das zu psychischen Problemen mit Verhaltensauffalligkeiten im Jugendalter. Auch Depressionen sind
bei Erwachsenen mit Down-Syndrom haufig. Um dem vorzubeugen, sei es wichtig, dass sich die
Betroffenen mit ihrer Andersartigkeit respektiert und geschatzt fuhlten, sagt die Psychologin.

NZZ 14.5.14

All das spricht naturlich nicht gegen die Inklusion. Aber es zeigt, dass die Voraussetzungen stimmen
mussen. Fehlen nétige Ressourcen, einschlagige Erfahrung und gegenseitiges Vertrauen, wird
Inklusion schnell kontraproduktiv

DIE ZEIT 22.5.14

SchliefZlich besucht im nahe gelegenen Karlsruhe schon seit zwei Jahren ein Junge mit Downsyndrom
das Gymnasium — und nach anfanglicher Euphorie ist man dort sehr erniichtert. Der Schulleiter sagt:
"Ich bezweifle, dass es gut ist fir den betroffenen Schuler.”

DIE ZEIT 22.5.14

Die sogenannte Inklusion, also der gemeinsame Unterricht flr Schiler mit und ohne
Behinderung, ist derzeit die schwierigste Aufgabe unserer Schulen.
DIE ZEIT 24.7.14

Vielerorts fehlt es an Fachkraften und ganz simpel an Geld. Hinzu kommt der Streit unter Experten
und Eltern, ob Kinder mit Behinderung auf einer Férderschule nicht doch besser aufgehoben sind.
Auch wenn mehrere Studien zeigen, dass behinderte Kinder auf allgemeinen Schulen mehr lernen
und Kinder ohne Behinderung dabei keinen Schaden nehmen, bleiben viele Praktiker skeptisch.
DIE ZEIT 24.7.14

Die Gymnasien sind bei der Inklusion sehr zurtickhaltend. Klar, méchte man sagen, sie vereinen ja die
leistungsstarken Schuler. Doch um Leistung geht es bei der Inklusion nicht, sondern um das Recht
der Behinderten auf Teilhabe am "normalen" Leben — das gilt an einer Hauptschule ebenso wie an
einem Gymnasium.

DIE ZEIT 24.7.14

Lilly besucht die 5. Klasse des Otto-Hahn-Gymnasiums in Springe, Niedersachsen. Sie hat das
Downsyndrom .

So klappt die Inklusion: Lilly besucht fast den kompletten Unterricht mit den anderen

Schilern. Eine Férderschullehrerin ist 14 Stunden in der Woche mit im Unterricht, weil es in Lillys
Klasse noch andere Kinder gibt, die Probleme mit dem Lernen haben. Lilly schreibt und liest mit
Begeisterung, kann gut auswendig lernen und rechnet im Zahlenraum bis 100. Mathe und Physik
fallen ihr schwer

DIE ZEIT 24.7.14

Larissa ist Schiulerin in der 7. Klasse des Kurt-Schwitters-Gymnasiums in Hannover. Sie hat das
Downsyndrom.

So klappt die Inklusion: Wahrend der Schulzeit wird Larissa von einer Integrationsassistentin
unterstitzt. Inzwischen sind noch drei andere Kinder mit geistiger Behinderung in ihre Klasse
gekommen. Jedem dieser Kinder stehen funf Férderstunden zu.

DIE ZEIT 24.7.14

Anastasia wird in der 6. Klasse des Luther-Melanchthon-Gymnasiums in Wittenberg
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unterrichtet. Sie hat das Downsyndrom.

So klappt die Inklusion: Anastasia hat fur den Unterricht und die Pausen eine Schulbegleiterin. In gut
der Halfte der Stunden nimmt das Madchen am regularen Unterricht teil. Einmal in der Woche kommt
eine Sonderschulpadagogin, um mit ihr Mathe und Deutsch zu Uben. Anastasia beherrscht den
Zahlenraum bis 20, kann alle Buchstaben lesen und hat englische Warter gelernt.

DIE ZEIT 24.7.14

Aber wie ist es in der Schule? Wére es nicht normaler und damit auch menschlicher, wenn es auch in
der Schule keine Kategorien mehr gabe? Wenn alle zusammen unterrichtet wiirden — Starke und
Schwache? Wie wir diese Frage beantworten, hangt, deutlich gesagt, davon ab, worum es uns geht:
um gesellschaftliche Veranderung oder um das individuelle Recht jedes Einzelnen auf bestmdgliche
Forderung und Ausbildung

DIE ZEIT 24.7.14

Die offentliche Diskussion um inklusive Beschulung ist gepragt von Bildern. Das Kind mit
Downsyndrom , das etwa im Klassenverband der Grundschule mit anderen lernt und spielt. Oder der
begabte Schiler im Rollstuhl, der am Gymnasium ohne Probleme das Abitur schafft. Dies sind die
optimistischen, ansprechenden Bilder.

Vor Herausforderungen stellen uns die anderen Bilder. Wie einen schwerstmehrfachbehinderten
Schiler mit Magensonde und dem Hang zu Krampfanféllen inklusiv beschulen? Brauchen wir dann in
den Schulen neben Férderlehrern und Integrationshelfern auch medizinisches Personal?

DIE ZEIT 24.7.14

Das Verfahren, das der tschechische Kinderarzt Vaclav Vojta in den sechziger Jahren zur
"Aktivierung" von Kindern wie Oskar entwickelt hat, macht die Mutter zur Therapeutin. Drei- bis
viermal am Tag muss ich auf bestimmte Punkte seines schlaffen Kérpers driicken, damit er reflexartig
jene Bewegungen ausfihrt, die er noch nicht bewusst beherrscht. So soll das entsprechende
Bewegungsmuster im Gehirn gespeichert werden. Erst wenn Oskar in ein infernalisches
Weltuntergangsgebrull ausbricht, ist der "gewlinschte Aktivierungszustand" erreicht.

DIE ZEIT 23.7.15

Sie gibt uns zu verstehen, dass wir in den vergangenen Monaten ziemlich viel falsch gemacht haben:
Wir waren so beseelt von der Vorstellung, dass auch ein behindertes Kind einfach mal Kind sein darf,
dass wir nicht daran gedacht haben, dass auch ein behindertes Kind ein Recht auf Erziehung hat.
Oskar braucht klare Strukturen, harte Regeln. "Es geht um seine Sozialkompetenz", sagt die
Ergotherapeutin. Man kdnnte auch sagen: Es geht mal wieder um alles. Férdern und fordern und
hoffen, dass es etwas bringt

DIE ZEIT 23.7.15

Ein Vater, von Beruf Lehrer, sagt: "Du forderst und forderst und stellst irgendwann fest, dass es bei
deinem Kind wahrscheinlich doch auf Burstenwerkstatt hinauslauft." Ihm gehe es besser, seit er sich
damit abgefunden habe. Die Blrstenwerkstatt sollte in Zeiten der Inklusion eigentlich keine Option
sein. Die Bundesrepublik hat sich 2007 mit der Unterzeichnung der Behindertenrechtskonvention
verpflichtet, eine "wirkliche Teilhabe" von Menschen wie Oskar "an einer freien Gesellschaft" zu
ermdglichen. Im Kindergartenalter scheint die Inklusion bestens zu funktionieren.

DIE ZEIT 23.7.15

Aber weniger Down-Syndrom wiirde ausgeglichen durch mehr Autonomie, mehr Anerkennung, ein
erflllteres Leben." Es gehe um Inklusionsfahigkeit. Man muss die Entwicklung des Wirkstoffs
Basmisanil nicht gleich als Beitrag zur Umsetzung der Behindertenrechtskonvention betrachten, um
festzustellen, dass das Medikament dort am offensten empfangen wurde, wo die Menschen schon
langer Uber die soziale Integration von Behinderten nachdenken: in den USA, GroRbritannien,
Spanien. Und in Frankreich

DIE ZEIT 23.7.15

Vielleicht ist das gelebte Inklusion: Behinderte nicht standig in Schutz nehmen, nicht vor dem Leben
und auch nicht vor der Wissenschatft.
DIE ZEIT 23.7.15

Inklusion als Konzept bezieht sich auf alle Unterschiede zwischen Menschen, die zu Diskriminierung
fuhren kdnnen — Geschlecht, Hautfarbe, sozialer Status, sexuelle Identitat und andere. Dennoch
wurde Inklusion schnell stark auf den Begriff der Behinderung zentriert.
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NZZ 15.12.15

Kann ein Jugendlicher mit Down-Syndrom ein Gymnasium besuchen? Eigentlich steht aber unser
gegliedertes Schulsystem zur Debatte. Konsequent miusste man fragen: Warum nehmen Gymnasien
keine Hauptschiler? Weil der Hauptschiler andere Qualitdten hat als der Gymnasiast?

NZz 15.12.15

Bis heute werden bestimmte Menschen von Lernmdglichkeiten und Chancen abgeschnitten, man
konnte auch sagen: behindert. Wir folgen immer noch weitgehend dem Mythos der homogenen
Lerngruppe, in der angeblich mehr gelernt wird. Das ist aber padagogisch problematisch: In homogen
zusammengesetzten Klassen ballen sich in bestimmten Bereichen die Probleme, wenn etwa nur
Kinder aus «Problemfamilien» zusammensitzen.

NZZzZ 15.12.15

Ziel ist nicht, Sonderschulen aufzulésen, sondern eher die Frage: Woflr brauchen wir sie noch und
wie viele? Daflr brauchte man aber dringend Sonderpadagogen in allgemeinen Schulen.
NZZzZ 15.12.15

Weil man alte Traditionen massiv infrage stellen misste wie den Mythos, dass Kinder in homogenen
Gruppen besser lernen. Wir brauchen eine grundlegende Umorientierung. Aber viele Beteiligte haben
Angst: Sonderpadagogen furchten, Uberflissig zu werden. Und allgemeine Schulen sind oft froh, dass
sie die schwierigen Schiler mit massiven Problemen los sind.

NZZzZ 15.12.15

Kunst

Der Titel provoziert durch Zartlichkeit. Hier wird nicht verschamt von einer jungen Frau mit «Down-
Syndrom» gesprochen, sondern das alte, unreflektiert populéare Wort Mongolismus ist wieder da,
strahlend: «Josefinchen Mongolinchenx».

NZZ 6.9.06

Dieses Josefinchen ist eine eigenwillige, lebenslustige Prinzessin, die Zigarillos raucht, gerne Bier
trinkt und Miss Holland werden will.
NZZ 6.9.06

Josefines soziale Grazie Ubertragt sich auf die Nichtbehinderten, die manchmal spliren, dass ihnen
etwas fehlt.
NZZ 6.9.06

«Ohrenkuss», ein Magazin von Menschen mit Down-Syndrom, ist eine Woche lang zu Gast beim
«Tages-Anzeiger».
TA 8.11.06

Das «Ohrenkuss»-Heft ist, dass Down-Syndrom-Menschen miteinander arbeiten.
TA 8.11.06

Was Okkupation ist In einem Raum - da gehen Leute in den Raum. Da gehdren sie eigentlich nicht hin
TA 8.11.06

Einige, die finden das gut, dass der Raum verwandelt wird. Und es gibt welche, die finden das nicht
gut. Es ist gut, dass da eine Anderung ist. Weil was Neues da ist, um was Neues kennen zu lernen.
Da kann man was Neues machen.

TA 8.11.06

Fur die Lesung am Samstag in der Roten Fabrik hatten sich Angela Fritzen und Veronika Hammel
extra mongolische Kleider angezogen. Damit wollten sie die mongolische Kultur auch optisch den
rund 30 Zuhdrerinnen und Zuhdrern vermitteln. Die vier anwesenden Redaktoren schreiben fur das
Magazin «Ohrenkuss», das von Menschen mit Down-Syndrom gemacht wird.

TA 18.6.07
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Das Besondere am Magazin ist, dass die Menschen mit Down-Syndrom ihre Gefiihle auf besondere
Art in Worte fassen und ihre Meinung dem Leser total ehrlich und aufrichtig mitteilen.
TA 18.6.07

Judith Scott (1943-2005) ist berihmt. Die Kinstlerin aus Cincinnati, Ohio, hat ein einmaliges
skulpturales Werk hinterlassen. Judith Scott war behindert, sie litt am Down-Syndrom und war
taubstumm.

NZZz 22.10.07

Doch beim Verlassen des etwas diisteren Chateau de Beaulieu an der Avenue des Bergieres will man
nicht so recht froh sein, man beginnt von einer ganz anderen Ausstellung zu traumen. Darin wirden
sich geschnurte Skulpturen von Judith Scott neben einigen bunten Stoffblindeln von Kim Sooja
behaupten,

NZZz 22.10.07

Warum, fragt man sich, dirfen das wunderschone, raffinierte Gewand von Madge Gill (1882-1961),
das Brautkleid, das Marguerite Sirvins (1890-1957) aus Faden alter Leintlicher fir einen imaginéren
Hochzeitstag gehakelt hat, oder die mit Texten bestickte Anstaltsjacke von Agnes Richter (1844-1918)
sich nicht in einem Modemuseum mit den Kreationen eines grossen Couturiers messen? Nur weil die
Urheber dieser Werke Einzelganger sind, Outsider oder Behinderte?

NZZz 22.10.07

Den Begriff «art brut» pragte der franzésische Kinstler Jean Dubuffet. Ihm ist es u.a. zu verdanken,
dass die schopferische Tatigkeit von gesellschaftlich Aussenstehenden als Kunst Anerkennung und
Beachtung fand.

NZZz 22.10.07

Dabei erzéahlen sie alle - oft mehr, als uns lieb ist - von einer Welt, die wir zu kennen glauben.» Es
reicht nicht, Andersartiges zu akzeptieren und zu schatzen, man sollte sich auch nicht davor scheuen,
es vermehrt in den Alltag des Kunstbetriebs zu integrieren.

NZZzZ 22.10.07

Zweimal im Jahr prasentieren die Schreiber des Ohrenkusses — neben Julian Gopel 30 bis 40
Erwachsene mit Downsyndrom — ihre Sicht auf die Welt. Die Wirklichkeitsdeutungen sind meist kurze
Assoziationen und Beobachtungen in einem eigenwilligen Deutsch an der Grenze zwischen Banalitat,
Poesie und Dada

DIE ZEIT 12.3.09

Das Motto des diesjahrigen Literaturwettbewerbs Ostwestfalen lautete «Anders sein». Unter den
Preistragern befand sich ein Jugendlicher, der die Jury mit einer geflihlvollen Geschichte tber die
Trauer nach dem Tod seines Grossvaters lUberzeugte. «Ich fiihle mich ganz anders, wenn jemand
stirbt, den ich gern habe»,

schrieb Roland Kracht in seinem Werk. Ganz anders ist der 16-Jahrige aber ohnehin: Er hat das
Down-Syndrom

nzz am Sonntag 17.5.09

Stefan Baltensperger ist kein Mann der grossen Worte. Der 33-Jahrige aus Britten, der bei seinen
Eltern wohnt, hat das Down-Syndrom. Seinen Stimmungen gibt er mit Filzstift Ausdruck - und dies
taglich, wie seine Mutter sagt.

TA 19.9.09

Wegen seiner geistigen Behinderung hatten sie schon frith eine Beschaftigung fur ihren Sohn
gesucht, sagt Beatrice Baltensperger. Irgendwann habe Stefan angefangen, ein Bild fir jedes
Familienmitglied zu malen. Als der damalige Dorfpfarrer bei ihnen zu Besuch war, habe er die Bilder in
der Stube hangen sehen. «Der Pfarrer fand, dass wir sie unbedingt ausstellen sollen», erinnert sie
sich.

TA 19.9.09

«Willst du nicht erzahlen, was du mit dem Geld der bereits verkauften Bilder machst?» «Reisen», sagt
Stefan Baltensperger. Am Montag fliege er zu seiner Gotte nach Kanada, verrat er und strahlt tber
das ganze Gesicht

TA 19.9.09
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Mit dem Spanier Pablo Pineda wurde erstmals ein Schauspieler mit Down-Syndrom als bester
Darsteller ausgezeichnet.
TA 28.9.09

Flankiert wird die Liebesgeschichte von Laura und Daniel von zwei anderen tragischen Geschichten,
eine aus der Welt der Behinderten und eine aus der Welt der «<Normalen»
NZzZ 5.8.10

Dennoch wird dadurch die Einsamkeit von Daniel nur umso deutlicher, denn ganz gehort er weder zur
einen noch zur anderen Welt. Auf die Frage, was er sich am meisten wiinsche fir die Zukunft,
antwortete Pablo Pineda kurzlich in einem Interview: nicht mehr allein zu sein, eine Partnerin zu
haben und eine Familie zu grinden

NZzZ 5.8.10

Der Titel des Films bringt die Sehnsucht von Daniel zum Ausdruck: Er will wie ein ganz normaler
Mann behandelt werden. Laiendarsteller Pablo Pineda ist der erste Mensch mit Down-Syndrom, der
sein eigenes Leben im Kino darstellt.

nzz am Sonntag 8.8.10

In der Theaterarbeit der jungen Frauen mit Down Syndrom steht Lilith fir die Selbstbehauptung des
Anderen.
TA 25.5.11

Die in Montreal gedrehten Sequenzen zeigen die Beziehungsnéte eines erfolgreichen DJ; der Pariser
Part spielt in den sechziger Jahren und handelt von der exzessiven Hingabe einer Mutter (Vanessa
Paradis) an ihr am Down-Syndrom leidendes Kind.

NZZ 12.4.12

Linard Bardill hat sich nicht nur als Liedermacher einen Namen gemacht, sondern auch als Verfasser
von Kolumnen. Das grosste Echo hat er dabei jeweils, wenn er tGber den kleinen Buddha schreibt,
seinen Sohn Liun mit Down-Syndrom.

NZZ 18.9.12

Als Erste kommt Diana, das einzige Madchen, zum Training. Sie hat nur ein Bein. Dann die drei
Jungs: Rodrigo mit Gehbehinderung, Oscar, der nicht spricht, und Dany, der das Downsyndrom hat.
Sie warmen sich auf, springen ins Wasser, schwimmen, essen mittags Burger an der armlichen Bar
nebenan, springen wieder ins Wasser und gehen nach Hause. Mehr Handlung gibt es nicht.
Stattdessen sieht man Blicke, Flistern, Lachen, Kichern. Und zwei Ereignisse, die die Ruhe stéren:
Eine Schulklasse kommt zum Pool. Welten liegen zwischen den zwei Gruppen. Die coolen Jungs mit
ihren bunten flatternden Badeshorts, die das Wasser umpfliigen. Und die behinderten Jungs mit ihren
engen Badehosen, die ihnen, auf der Bank sitzend, zugucken

DIE ZEIT 28.2.13

Das Behindertentheater Hora zelebriert sein 20-jahriges Bestehen — und heimst Preise ein.
NZZ 9.10.13

Julia Hausermann ist ein Phanomen. Sie wackelt mit dem Hintern, kugelt sich auf dem Boden — man
sieht die Ente, Hauptfigur im Stlick «Ente, Tod und Tulpe», direkt vor sich. Die 21-jahrige
Schauspielerin mit Down-Syndrom spielt selbstvergessen diese Ente, die sich zégerlich dem Tod in
Menschengestalt annahert.

NZZ 9.10.13

Weshalb ist das Blossstellen nur bei Behinderten ein Thema?» Das Theater Hora habe seit dem Hype
um «Disabled Theater» ein «Trauma», weil Publikum und Kritiker stets fragten: «Darf man das?»
«Klar!», finden Elber und Beeler. Die Darsteller seien hier zwar mehr bevormundet als an den grossen
Bihnen, raumt Elber ein. Aber als Profis wiissten sie genauso, was es bedeute, auf der Blihne zu
stehen.

NZZ 9.10.13
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Julia ist aufgeregt, voller Vorfreude. All die Menschen, die daflr bezahlen, sie auf der Bihne zu
sehen. lhre Kunst. Vor dem Theatereingang steht ein Aufsteller mit ihnrem Portrat. Julia posiert
daneben mit Victoryzeichen

DIE ZEIT 16.1.14

"Ich hab das Downsyndrom , und mir tut’s leid." Dann weint sie und tanzt zu Michael Jacksons They
Don’t Care About Us. Sie bewegt sich mit mérderischer Energie und Wut
DIE ZEIT 16.1.14

Es gibt Menschen, die das Stiick genial finden und die behinderten Schauspieler gro3artig. Sie sehen
Julias Tanz zu Michael Jacksons Zeile "Wir sind ihnen egal” als gesellschaftspolitischen Kommentar,
als witenden Aufstand gegen die Diktatur der Normalitat. Und es gibt Menschen, die dem
Choreografen vorwerfen, das alles sei doch bloR3 eine Freakshow. Er flihre die Behinderten vor,
instrumentalisiere sie fur seine Kunst, so wie uns vielleicht Leser vorwerfen werden, wir fihrten Julia
Héausermann vor und instrumentalisierten sie, wenn wir beschreiben, wie sie sich danebenbenimmt
DIE ZEIT 16.1.14

Wahrscheinlich sind es Satze wie dieser unerhért ehrliche, unpathetische, denen das Buch sein
Gewicht verdankt. Ohne den geringsten Anflug moralischer Uberlegenheit oder dogmatischer
Selbstgewissheit denkt es Uiber das Recht auf Leben unter den Bedingungen der Pranataldiagnostik
nach. Kinder wie Lotta kommen immer seltener zur Welt (im Ubrigen nur noch jeder zehnte Embryo
mit Downsyndrom-Disposition). Kinder wie Lotta werden immer haufiger von der Umwelt mit durchaus
mitfihlenden Blicken bedacht, die ausdriicken: Das muss doch heute nicht mehr sein.

DIE ZEIT 23.1.14

Das Buch, das Solomon geschrieben hat, ist kein Pladoyer gegen vorgeburtliche Diagnostik. Wohl
aber eins gegen Diskriminierung und Konformitatsdruck. Ohne zu beschénigen und die betrachtlichen
Probleme vieler Familien mit Kindern, die den Standard sprengen, kleinzureden, verteidigt es die
Vielfalt und springt denen zur Seite, die ihre Nachkommen als Fremdlinge erleben — als "weit vom
Stamm" gefallen, wie der Titel sagt. Es sind Kinder, die aus der "vertikalen Identitat" inrer Vorfahren
ausscheren und in eine "horizontale Identitat" eintauchen.

DIE ZEIT 20.2.14

Elaine Grigoli, Mutter einer Tochter mit Downsyndrom und lange in der Beratung anderer Betroffener
tatig, bringt es auf den Punkt: "Vielleicht verwinden die Eltern nie, was ihnen zugestoRen ist,
akzeptieren jedoch ihr Kind. Das sind zwei unterschiedliche Dinge, der elterliche Verlust und die reale
Person, die sie letzten Endes fast immer lieben ."

DIE ZEIT 20.2.14

"Man kann nicht beurteilen, was man nicht kennt", zitiert Solomon dazu eine Mutter, die sich gegen
die Fruchtwasserpunktion entschieden hat. Sie gebar eine Tochter mit Downsyndrom — und ist bis
heute froh um das vorgeburtliche Nichtwissen. Andernfalls hatte sie abgetrieben. Und damit "den
groften Fehler meines Lebens begangen".

DIE ZEIT 20.2.14

Der 29. August 2012 ist unvergessen. Ein kalter Herbstabend, einige Hundert Zuschauer im grof3en
Chapiteau des Zircher Theaterspektakels, und am Ende der Vorstellung? Weinende Menschen,
jubelnde Menschen, ein Publikum entfesselt, enthemmt. Und ich erstarrt. Beschamt Gber meinen
professionellen Voyeurismus und die Begeisterung der vielen. Was war geschehen? Der franzdsische
Choreograf Jérdme Bel hatte mit dem Zircher Theater Hora den Abend "Disabled Theater" inszeniert
( ZEIT Nr. 4/14). Die Akteure sind Menschen mit einer geistigen Behinderung. Die meisten von ihnen
haben Trisomie 21. Die Regiearbeit und Leistung von Bel hatte darin bestanden, sie zu ermuntern, auf
der Bihne sie selbst zu sein.

DIE ZEIT 27.2.14

Julia Hausermann zum Beispiel, 21 Jahre alt. Sie geht mit entschiedenem Schritt auf uns zu, nimmt
das Mikrofon in die Hand und sagt: "Mein Name ist Julia Hausermann, und ich bin Schauspielerin."
Ganz einfach sagt sie das, ganz nebenbei. Und warum auch nicht? Was ist eine Schauspielerin
anderes als jemand, der behauptet, es zu sein? Spater allerdings wird Julia Hausermann einen
anderen Satz sagen. Gefragt nach ihrer Behinderung, antwortet sie: "lch habe das Downsyndrom —
und es tut mir leid!" Eine Aussage, die Tonnen wiegt. Schluss mit schénen Gefiihlen und
sentimentalen Empfindungen.
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DIE ZEIT 27.2.14

Diese Menschen in diesem von Jéréme Bel eng gezurrten Korsett treiben mir auch noch die letzte
Sicherheit dariiber aus, was Theater sei — und was ein Schauspieler. Was ist Authentizitat, was Spiel,
Verschleierung, Illusion. Ist der letzte Glaube der Glaube an die Fiktion.

DIE ZEIT 27.2.14

Wenn Julia sagt: «Ich habe ein Down-Syndrom, und mir tut's leid», so lasst das niemanden kalt. Das
Gefuhl von Beklemmung verschwindet, wenn die Darsteller zu Musik ihrer Wahl selbstchoreografierte
Soli tanzen

NZz 13.3.14

Mit solchen Aufgaben ernten Nachwuchsschauspieler Lorbeeren und etablieren sich im besten Fall in
Hollywood. Nicht so Behinderte. Zwar gewann Pascal Duquenne — ein Mann mit Down-Syndrom —
1996 neben Daniel Auteuil am Filmfestival in Cannes den Preis fir die beste Darstellung («Le
huitieme jour»); seither konnte man ihn in der Schweiz aber nicht mehr auf der Kinoleinwand sehen.
nzz am Sonntag 29.6.14

Auch Bastian Wurbs und Nikki Rappl sehen das laut Paulus realistisch, selbst

wenn es flr Wurbs hart gewesen sei, «wieder in seinen <geschitzten Werkstatt-Alltag>
zurtickzukehren und einen <Dubelijob> zu machen», wie es Oliver Paulus formuliert. Michael Elber, der
beim Theater Hora seit 2009 eine Schauspielausbildung fir Menschen mit geistiger Behinderung
anbietet, sieht die Berufschancen seiner Absolventen ebenfalls realistisch: «Rollen werden rar
bleiben. Wenn in einem Stiick oder einem Film ein Schauspieler mit Down-Syndrom dabei ist,
beeinflusst dies die Umgebung, den Inhalt und die Wahrnehmung der Zuschauer.

nzz am Sonntag 29.6.14

Anderseits muss Kunst alles dirfen und sich nicht im Namen der politischen Korrektheit Selbstzensur
auferlegen. «Wenn Nichtbehinderte Behinderte spielen oder Weisse Schwarze, kann das eine
Berechtigung haben, solange dadurch eine neue Aussage entsteht», wehrt sich Elber gegen
Denkverbote. Wenn aber geistig behinderte Protagonisten einzig als Anlass fur Prestige und Preise
dienen, wenn die Filmemacher keine Zeit und Energie fir eine wirkliche Auseinandersetzung mit
diesen Menschen aufbringen wollen, muss man dies hinterfragen

nzz am Sonntag 29.6.14

Julia Jentsch und Bjarne Madel spielen ein Paar, dessen ungeborenes Kind ein Downsyndrom mit
einem schweren Herzfehler hat. Die beiden verzweifeln an der Frage des spaten
Schwangerschaftsabbruchs, am Konflikt zwischen Angst und Verantwortung, Optimismus und
Verzagtheit — bis die Frau eine Entscheidung trifft.

DIE ZEIT 3.3.16

Staat/ Finanzen/ Recht

In Winterthur machen Eltern die Verletzung der Glaubens- und Gewissensfreiheit sowie des
Diskriminierungsverbots geltend: Sie fordern fir ihr Kind mit Down-Syndrom eine neutrale
Grundschulausbildung - eine Selbstverstandlichkeit fur nichtbehinderte Kinder

NZZ 26.1.06

Wenn also die Stadt Winterthur fir geistig behinderte Kinder nur eine 6ffentliche Sonderschule
anbietet und diese klar anthroposophisch gepragt ist, so diirfte dies gleich zweifach die
verfassungsmassigen Rechte der Schiilerinnen und Schuler verletzen: die Glaubens- und
Gewissensfreiheit (Art.15 BV) und das Diskriminierungsverbot (Art.8 V). Letzteres besagt, dass
behinderte und nichtbehinderte Kinder grundsatzlich gleich behandelt werden mussen.

NZZ 26.1.06

Die Kantone missten vermehrt behinderte Kinder in Regel-klassen integrieren. Das geschieht immer
ofter. Aber mit der vollen Integration tun sich Behorden und Lehrkrafte schwer
TA 11.9.06

Auch hat keiner dieser Kantone von sich aus die integrative Schulung vorangetrieben. Dabei wére es
Sache der Kantone, «mit entsprechenden Schulungsformen die Integration behinderter Kinder und
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Jugendlicher in die Regelschule» zu férdern. So steht es im Behindertengleichstellungsgesetz
(BehiG), das seit Anfang 2004 in Kraft ist.
TA 11.9.06

Erst vor wenigen Jahren habe das Stimmvolk eine vollumfangliche Gleichstellung der Behinderten
deutlich abgelehnt. «Da braucht man keine Wunder zu erwarten in der schulischen Integration.»
TA 11.9.06

Damit zeige sich einmal mehr, dass die Integration in der Schweiz nur so lange betrieben werde, als
sie sich finanziell lohne, kommentiert Mark Zumbihl von Pro Infirmis. Dabei sei Integration ein
Grundrecht der Behinderten - dartiber werde jedoch tberhaupt nicht diskutiert.

TA 11.9.06

Aus der Sicht des Gesetzgebers scheint die Sache klar: Seit 1995 ist ein Schwangerschaftsabbruch
aus »embryopathischer Indikation« — wenn also das Kind eine schwere Fehlbildung oder
Chromosomenstorung aufweist — rechtswidrig. Zu dieser Gesetzesanderung kam es durch eine
Aufforderung des Bundesverfassungsgerichts, weil die Begrindung zum Abbruch als diskriminierend
gegenuber Behinderten aufgefasst wurde.

DIE ZEIT 12.3.08

Weiterhin bleibt ein Abbruch zum Beispiel bei schweren Fehlbildungen straffrei, jedoch jetzt aus
sogenannter medizinischer Indikation, also immer dann, wenn er auf Drangen der Eltern und nach
arztlicher Erkenntnis angezeigt ist, »um eine Gefahr fir das Leben oder die Gefahr einer
schwerwiegenden Beeintrachtigung fir den kérperlichen oder seelischen Gesundheitszustand der
Schwangeren abzuwenden«. Nimmt man also an, eine Frau wirde es vermutlich nicht verkraften, ein
schwer krankes Kind aufzuziehen — dann kann eine Schwangerschaft theoretisch bis zum
Entbindungstermin beendet werden.

DIE ZEIT 12.3.08

Australische Behdrden haben einem deutschen Arzt die dauerhafte Aufenthaltserlaubnis verweigert,
weil der Sohn des Mediziners am Down-Syndrom leidet. Begriindet wurde der Entscheid mit den
Kosten fir die Versorgung des 13-jahrigen Knaben

NZZ 3.11.08

Die meisten Down-Kinder werden jedoch abgetrieben, wenn man sie im Rahmen der
Pranataldiagnostik entdeckt. Droht der Mutter durch die Geburt eines behinderten Kindes schwerer
seelischer Schaden, ist ein solcher Abbruch theoretisch ohne zeitliche Begrenzung erlaubt

DIE ZEIT 12.3.09

Erst im Januar hat die Bundesrepublik die UN-Behindertenrechtskonvention ratifiziert und sich
verpflichtet, den gemeinsamen Schulbesuch behinderter und nicht behinderter Kinder zur Regel zu
machen.

DIE ZEIT 12.3.09

Die Frage, wie diese sogenannten Spatabtreibungen besser geregelt werden kdnnen, entzweit den
Bundestag. Zurzeit liegen dem Parlament fiinf verschiedene Vorschlage vor. Von auf3en betrachtet,
unterscheiden sie sich kaum, alle Initiativen wollen die psychosoziale Beratung der Frauen
verbessern. Die weitestgehende Initiative sieht eine gesetzliche Beratungspflicht fir den Arzt vor
sowie eine Bedenkzeit von mindestens drei Tagen vor dem Abbruch aufseiten der Schwangeren. Die
Mehrheit der Parlamentarier méchte nur die Hilfsangebote verbessern. Sie furchten, dass ein neues
Gesetz den Paragrafen 218 antastet und die Selbstbestimmung der Frauen einschrankt.

DIE ZEIT 12.3.09

Fur den Fall, dass der Mutter durch das behinderte Kind unzumutbare Belastungen drohen, erlaubt
das deutsche Recht einen Abbruch bis kurz vor der Geburt
DIE ZEIT 12.3.09

«Solche Zwangsverlegungen sind diskriminierend», sagt Stefan Sutter, Fachleiter erwachsene
Behinderte beim Heimverband Curaviva. «Auch Behinderte haben das Recht, mdglichst lange in
ihrem gewohnten Umfeld leben zu kénnen.»

TA 4.7.09
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Das Renteneinkommen bleibt sich gleich, Hilfsmittel wie Horgeréate oder Gehhilfen werden weiter
bezahlt, und auch die Hilflosenentschadigung ist nicht in Frage gestellt. «<Das Leistungsniveau der IV
bleibt behinderten AHV-Rentnern und -Rentnerinnen erhalten», sagt Alard du Bois-Reymond, IV-Chef
beim Bundesamt fiir Sozialversicherungen. Doch wer ist bei betagten Behinderten fir die Pflege
zustandig?

TA 4.7.09

Das Bleiberecht misse fir alte Menschen mit Behinderung wenn irgendwie mdglich gewéhrleistet
sein, fordert auch Heidi Laupe
TA 4.7.09

Die Wohnheime sollten die Behinderten tiber das AHV-Alter hinaus bis zum Tod begleiten kénnen.»
Jedenfalls durften sie nicht unter dem Spardruck der Kantone einfach in bestehende Pflegeheime
verschoben werden. Fir die Pflege kdnne allenfalls die Spitex beigezogen werden. Mit dem neuen
Finanzausgleich sind jetzt die Kantone und nicht mehr die IV fur Werkstatten und Wohnheime
zustandig

TA 4.7.09

Vor allem Personen mit Down-Syndrom hatten ein deutlich gehauftes Risiko, im Alter an Demenz zu
erkranken. Fur Hopflinger sind die Alters- und Pflegeeinrichtungen «in der Regel fir &ltere Menschen
mit geistiger Behinderung nicht die geeignete Wohn- und Betreuungsform». Auch flr sie sei eine
férdernde Umwelt zentral.

TA 4.7.09

Die Vereinbarung stellt damit das bisherige System der Sonderschulen infrage. Im Lichte der UN-
Konvention erscheint es nun als hochst fragwtrdig, Kinder, die nicht ins Raster der Normalitat passen,
in Spezialeinrichtungen abzusondern

DIE ZEIT 27.8.09

Wissenschaftlich betrachtet, gebe es heute keine vernlnftigen Griinde gegen ein Testangebot. Es
biete groRe Mdglichkeiten, Krankheitsfalle zu vermeiden und Kosten im Gesundheitswesen
einzusparen. »Aber ganz ehrlich«, gesteht Reis, »auch uns als Fachleute tberrollt das.«

DIE ZEIT 3.2.11

Verbietet man die PID, geniel3t der Embryo im Labor einen absoluten Schutz. Im Mutterleib ist das
anders: Nach geltendem deutschen Recht wird keine Frau bestraft, die eine Schwangerschaft bis zur
zwolften Woche beendet. Droht der Mutter eine medizinische Gefahr, ist eine Abtreibung auch
danach noch méglich — in Ausnahmeféllen sogar bis kurz vor der Geburt. Jedes Jahr gibt es rund
3.000 spate Abtreibungen nach einer Fruchtwasseruntersuchung (Pranataldiagnostik)

DIE ZEIT 30.6.11

Die Geburt ist fur Eltern wie fir die Gesellschaft ein moralischer Wendepunkt. Denn nicht nur nach
dem Gesetz, sondern auch im Alltagsbewusstsein gilt: Wer geboren ist, hat uneingeschrankten
Anspruch auf Achtung seiner Wirde und Schutz seines Lebens. Diese Einstellung pragt auch die
Haltung vieler Eltern von Kindern mit einer Trisomie-21: Niemand von ihnen wollte ein Down-Kind.
Doch ist der Nachwuchs da, unternehmen sie alles, um ihm ein gutes Leben zu ermdéglichen

DIE ZEIT 30.6.11

Das Recht auf die Entscheidung fir oder gegen das Kind werden Eltern sich nicht nehmen lassen.
Eine rechtliche Handhabe gegen den Test gibt es ohnehin nicht, solange der Gesetzgeber
Abtreibungen toleriert und die Pranataldiagnostik férdert. In wenigen Monaten werden Schwangere
die Wahl haben. Aber erst einmal nur, wenn sie es sich leisten kdnnen.

DIE ZEIT 18.8.11

Ohne klare Diagnose sei es schwierig, bei der Kasse Therapien durchzusetzen.
DIE ZEIT 22.9.11

Der Test kostet in den USA derzeit knapp 2000 Dollar fur Selbstzahler, man peilt jedoch einen Betrag

unter 300 Dollar und eine Beteiligung der Krankenkassen an.
NZzZ 23.11.11
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Paare kénnten bereits dann zur Abtreibung schreiten, wenn ihr Kind mit «gentiigend hoher» Sicherheit
das Down-Syndrom aufweist
NZz 23.11.11

Kirchliche Kreise in Deutschland sprachen gar von einem drohenden «neuen Genozid», werfen dem
Unternehmen vor, der Test verletzte das Gendiagnostikgesetz, und fordern ein Verbot.
nzz am Sonntag 15.7.12

Doch in der Schweiz kiindigt der Krankenkassenverband Santésuisse bereits Unterstiitzung fir eine
Aufnahme in die Grundversicherung an. «Wenn der Test die drei Kriterien der Wirksamkeit,
Zweckmassigkeit und Wirtschaftlichkeit erftllt, gehort er auf die Liste mit den anerkannten
Analysemethoden», sagt Silvia Schiitz von der Santésuisse. Auch die Schweizerische Gesellschaft fur
Gynéakologie will sich dafir einsetzen, dass der Test von der Krankenkasse Gibernommen wird.

nzz am Sonntag 29.7.12

Ursprunglich war die Einfuhrung fir Ende Juni geplant. Doch dann warnte der deutsche Behinderten-
Beauftragte vor einer «Rasterfahndung nach Menschen mit Down-Syndrom» und empfahl den
Behorden, die Abgabe des Tests zu verhindern

nzz am Sonntag 29.7.12

Der Diskriminierungsschutz von Behinderten sollte aufrechterhalten und ausgebaut werden.
NZz 30.11.12

"Wenn man in Russland mit einem Kind mit Downsyndrom auf einen Spielplatz geht, dann fllichten
alle Eltern mit ihren Kindern oder verjagen einen. Mit 18 Jahren kdme Witalij ins Irrenhaus oder
Altersheim und wirde nach ein paar Jahren sterben — zum Beispiel an Lungenentziindung. An
solchen Orten wird man nicht alt."

DIE ZEIT 21.2.13

Bis heute raten die meisten russischen Arzte Eltern dazu, kranke oder behinderte Kinder ins Heim zu
geben. Die wenigsten Familien sind bereit, sie zu Hause zu pflegen. Das Gesundheitssystem wiirde
sie dabei nicht unterstitzen.

DIE ZEIT 21.2.13

Wie Kifa-Geschaftsfiihrer Christian Vonarburg erklart, gibt es in der Schweiz praktisch keine
ausserfamilidren Betreuungsangebote fiir Kinder mit besonderen Bedurfnissen im Vorschulalter. Dies,
obwohl die Kantone rechtlich und finanziell fir diese Forderung die Verantwortung triigen

NZZ 18.4.13

Eltern von Kindern mit Behinderung erhalten 30 Franken mehr pro Tag, was allerdings nur einen Teil
der Kosten deckt.
NZZ 18.4.13

Es gibt mehrere internationale Studien, in denen die Kosten beziffert werden, die ein Mensch mit
Behinderung verursacht. Es gibt gar Studien, die den Produktivitatsausfall berechnen, der durch
Menschen mit Downsyndrom entsteht. Ein Mensch, der pro Tag zehn Geburtstagskarten in Kuverts
schiebt, ist fir die Wirtschaft weniger wertvoll als einer, der an der Borse Millionengewinne einféhrt.
DIE ZEIT 27.6.13

Er meint, die Pranataldiagnostik sei jenes medizinische Gebiet, in das in den letzten Jahren am
meisten Forschungsgelder investiert wurden. Da die Diagnostik weitgehend auf das Downsyndrom
abzielt, folgert er: "Diese Menschen werden aussterben.

DIE ZEIT 27.6.13

«Mit der neuen Regelung ist das Recht auf Ausbildung klar nicht mehr gegeben.»
nzz am Sonntag 30.6.13

Die neue Praxis treffe die Schwéachsten, da Behinderte mehr Zeit benétigten, um Kompetenzen zu

entwickeln.
nzz am Sonntag 30.6.13
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2011 hat die Invalidenversicherung beschlossen, dass behinderten Jugendlichen kiinftig nicht mehr
zwei, sondern nur noch ein Ausbildungsjahr zugesprochen wird. Das zweite Jahr wird nur noch dann
bewilligt, wenn «gute Aussichten» bestehen, dass der Behinderte anschliessend mdglichst in der
freien Wirtschaft eine ausreichend bezahlte Stelle findet, worauf seine IV-Rente gekirzt werden kann
nzz am Sonntag 30.6.13

«Es ist nicht sinnvoll, dass die IV behinderungsbedingte Kosten von im Einzelfall 50 000 Franken und
mehr bezahlt, wenn die junge Person nach der Ausbildung keine erhéhten Chancen hat, im ersten
Arbeitsmarkt Fuss zu fassen», teilt das Bundesamt fiir Sozialversicherungen mit.

nzz am Sonntag 30.6.13

Beide wehrten sich dagegen, dass ihnen das zweite Ausbildungsjahr nicht bewilligt wurde — beide
erhielten recht. Das Gericht bezeichnet es als «zumindest fraglich», ob es gesetzeskonform sei, das
zweite Ausbildungsjahr an die Bedingung zu knipfen, der Absolvent misse danach genug verdienen,
damit die IV-Rente gekirzt werden kdnne. Das Gericht errechnete, dass der unter 21-jahrige
behinderte Jugendliche demnach 1400 Franken monatlich verdienen misste — was unrealistisch sei.
Die Lohnhirde sei zu hoch

nzz am Sonntag 30.6.13

Die Ausbildner hatten ihn fur ein zweites Lehrjahr empfohlen. Die IV entschied sich dagegen — stufte
aber gleichzeitig Marios Behinderung von «mittel» auf «leicht» zuriick, was eine Reduktion der
Hilflosenentschadigung zur Folge hat. «Wir kdnnen das alles nicht nachvollziehen», sagt Vater
Hanspeter Hafliger. «Es sollten doch alle ein Recht auf Bildung haben — auch Behinderte.»

nzz am Sonntag 30.6.13

Trisomie 21 — das Down-Syndrom — soll neu als Geburtsgebrechen gelten. Der Bundesrat spricht sich
fiir diese Anderung bei der Invalidenversicherung aus
NZZ 10.12.13

Als Mutter eines Kindes mit Down-Syndrom bin ich tber die Hartherzigkeit und Unmenschlichkeit der
Mehrheit der Wissenschaftskommission des Standerates entsetzt (NZZ 29. 1. 14). Sie argumentiert,
das Down-Syndrom (Trisomie 21) sei eine Erbkrankheit.

nzz 8.2.14

Durch die Aufnahme des Bluttests in die Grundversicherung bestehe die Gefahr, dass sich Eltern
irgendwann dafir rechtfertigen mussten, warum sie ihr behindertes Kind nicht abgetrieben hatten,
sagt Lauper.

nzz am Sonntag 9.3.14

Der Standerat hat in der Friihjahrssession einer zurlickhaltenden Zulassung der
Praimplantationsdiagnostik zugestimmt
NZZ 29.3.14

Nach Angaben der Parlamentsdienste hat die WBK mit 16 zu 4 Stimmen bei 5 Enthaltungen
beschlossen, das sogenannte Aneuploidie-Screening zuzulassen. Dabei werden in vitro gezeugte
Embryonen vor der Einpflanzung in die Gebarmutter auf numerische Chromosomenstérungen
untersucht. Dies wirde beispielsweise die Aussonderung von Embryonen mit Trisomie 21 (Down-
Syndrom) erlauben.

NZZ 29.3.14

Die sogenannte Inklusion, also der gemeinsame Unterricht fir Schiler mit und ohne Behinderung, ist
derzeit die schwierigste Aufgabe unserer Schulen. Sie steht auf der Tagesordnung, seitdem
Deutschland im Jahr 2009 die UN-Behindertenrechtskonvention unterzeichnet hat. Daraus leitet sich
fur behinderte Kinder prinzipiell das Recht ab, eine allgemeine Schule — etwa eine Realschule oder
ein Gymnasium — statt einer Forderschule zu besuchen.

DIE ZEIT 24.7.14

Die individuelle Situation und Entscheidung der einzelnen Familien bleibt in einem solchen Umfeld
keine rein persodnliche Angelegenheit. Familien mit behinderten Kindern werden so vor allem zu
Projektionsflachen fur gesellschaftliche und politische Auseinandersetzungen

DIE ZEIT 24.7.14
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Die Politik muss sich schlief3lich ideologisch entkrampfen und sich immer wieder bewusst machen: Es
geht um die Menschen und darum, was sie wollen.
DIE ZEIT 24.7.14

Ich bin der festen Uberzeugung, dass Bildungspolitik vor allem dafiir sorgen soll, dass Menschen die
Mdoglichkeiten bekommen, sich ganz personlich bestmaoglich entwickeln und leben zu kénnen
DIE ZEIT 24.7.14

Weil eines der beiden Wunschbabys mit Down-Syndrom geboren wurde, hat ein Ehepaar aus
Australien laut Medienberichten eine Leihmutter in Thailand mit dem Kind sitzenlassen. Die Frau hatte
Zwillinge zur Welt gebracht, und die Australier nahmen nur das gesunde Zwillingsmadchen mit.

nzz am Sonntag 3.8.14

Demnach sollen die mutmasslichen biologischen Eltern aus Westaustralien nun doch um die Existenz
des Zwillingsbruders ihrer Tochter gewusst haben, der im Dezember mit dem Down-Syndrom und
einem schweren Herzfehler auf die Welt kam.

NZzZ 7.8.14

Er wirft indes ein Schlaglicht auf kommerzielle Leihmutterschaften. In Australien sind sie verboten,
weshalb sich jahrlich angeblich mehrere hundert Paare fur eine Leihmutterschaft im Ausland
entscheiden, unter anderem in Thailand und Indien. Die thailandische Militarregierung prift derzeit
jedoch ihrerseits ein Verbot der bisher kaum regulierten kommerziellen Leihmutterschaften.

NZzZ 7.8.14

Etwa 2000 Paare sollen sich jahrlich ihren Kinderwunsch mit einer Leihmutter in Thailand erfiillt
haben. Die Behdrden wollen die Geschéaftemacherei nun unterbinden. Ausléser ist die Kontroverse um
das Down-Syndrom-Baby Gammy (NZZ 11. 8. 14). Ein entsprechendes Gesetz werde vor Ende des
Jahres in Kraft treten, hat die Rechtsabteilung im Ministerium fir 6ffentliche Gesundheit am Freitag
mitgeteilt. Leihmutter dirften ab dann kein Geld mehr mit dem Austragen fremder Babys verdienen.
Zudem durften sie nur noch Kinder fir Verwandte zur Welt bringen.

NZZ 16.8.14

Das kostet in der Phase der Umstellung mit Sicherheit mehr, das geht nicht mit dem Diktat der
Kostenneutralitat! Anderseits werden auf langere Sicht Kosten gespart: Kinder missen nicht mehr
stundenlang zu einer Spezialschule fahren oder gar ins Internat

NZZ 15.12.14

Das von einem australischen Ehepaar bei einer Leihmutter in Thailand im Stich gelassene Baby
Gammy hat nach Medienberichten die australische Staatsbiirgerschaft bekommen. Die thailandische
Leihmutter habe dies zum Schutz des Kindes beantragt, berichtete der Sender ABC. Gammy hat das
Down-Syndrom. Die Leiheltern nahmen nur seine gesunde Zwillingsschwester mit nach Australien.
NZZ 21.1.15

Kinder, die bei Geburt weniger als 500 Gramm wiegen, gelten im Jahr 2008 nicht als Personen.
Rechtlich haben diese Sternenkinder nie existiert: Neugeborene, die das Licht der Welt nicht erblickt,
sondern sie vorher schon wieder verlassen haben. Erst im Mai 2013 &ndert sich das.

DIE ZEIT 22.1.15

Die Schweizer Firma Genoma, ein Anbieter von Bluttests zur Bestimmung von Gendefekten am
ungeborenen Kind, hat mit dem Gesicht eines Madchens geworben, welches mit dem Down-Syndrom
(Trisomie 21) auf die Welt gekommen ist. Die Mutter des Kindes schrieb am Freitag auf ihrem Blog
www.soheresus.com, dass sie von der Firma nie angefragt worden sei, ob sie die Verwendung des
Bildes erlaube. «Ich hatte nie und nimmer meine Einwilligung gegebens, schreibt die Mutter

nzz am Sonntag 14.6.15

Die geistige Behinderung selbst gilt nicht als Krankheit, sondern als "Ausdruck einer besonderen
Lebensform". Das heif3t, man dirfte an Menschen mit Down-Syndrom zwar Herz- oder
Leukamiemedikamente testen. Aber die Verabreichung des Rezeptorenhemmers, der inzwischen den
Wirkstoffnamen Basmisanil tragt, oder irgendeines anderen Praparats, das sie weniger behindert
machen soll, ware nach strenger Lesart eine Personlichkeitsverletzung.

DIE ZEIT 23.7.15
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Ist es richtig, einen Menschen, der den Behandlungsvertrag weder lesen noch unterzeichnen kann,
an einem Versuch teilnehmen zu lassen
DIE ZEIT 6.8.15

Medizinische Behandlungen, die mit Trisomie 21 (Down-Syndrom) im Zusammenhang stehen, werden
ab 1. Mérz besser abgedeckt. Der Bundesrat nimmt namlich Trisomie 21 in die Liste der
Geburtsgebrechen auf.

NZZ 4.2.16

Fur die Betroffenen und ihre Angehdrigen ergibt sich dadurch eine finanzielle Besserstellung, weil die
IV-Leistungen im Gegensatz zu den Kostenibernahmen durch die Krankenkasse keinem Selbstbehalt
unterliegen

NZZ 4.2.16

Wie das BSV ausflhrt, brauchen Personen mit Trisomie 21 in der Regel medizinische Massnahmen
zur Behandlung einer Muskelschwache und teilweise zur Behandlung der psychischen Auswirkungen
ihrer Intelligenzminderung.

NZZ 4.2.16

Das Verbot der Praimplantationsdiagnostik (PID) soll in der Schweiz fallen
NZZ 4.2.16

Der Fall hat in Australien eine Debatte Uber die geltende Regelung von Leihmutterschaften ausgelost
NZZ 5.8.16

Migrationsminister Scott Morrison zeigte sich am Montag in einem Radiointerview schockiert Gber das
Verhalten des australischen Paars. Die Leihmutter hingegen bezeichnete er als eine «absolute
Heldin», eine «Heilige», weil sie bereit sei, fir das kranke Kind zu sorgen.

NZZ 5.8.16

Ein in die Kritik geratenes australisches Paar bestreitet, wissentlich ein Baby mit Down-Syndrom im
Stich gelassen zu haben. Es widerspricht damit der Darstellung der thailandischen Leihmultter.
NZZ 5.8.16

Religion und Glaube

Es handle sich um eine Schule, die auf einer ganz bestimmten, religids gepragten Weltanschauung
basiere, die nicht als neutral bezeichnet werden kdnne. Die anthroposophische Ausrichtung seiim

Unterricht deutlich spirbar, und es werde «von keinem gesunden Kind erwartet, dass es gegen den
Willen seiner Eltern eine anthroposophische Schule besucht

nzz 26.1.06

Es ist eine lllusion, eine neutrale Schule zu fordern. Auch eine Schule, welche einer Mehrheit
entspricht, ist nicht neutral. Was aber gefordert werden muss, ist eine klare Deklaration des
vertretenen Weltbildes

nzz 13.2.06

Und die Fortpflanzungsmediziner kamen einer Utopie ziemlich nahe: dem garantiert gesunden Kind
aus der Retorte. Ware das nicht der plausible nédchste Schritt? Kingsmore, ein tiefglaubiger Katholik,
will davon nichts wissen: »Aus ethischen und moralischen Griinden sage ich hier Nein.

DIE ZEIT 3.2.11

Kirchliche Kreise in Deutschland sprachen gar von einem drohenden «neuen Genozid», werfen dem
Unternehmen vor, der Test verletzte das Gendiagnostikgesetz, und fordern ein Verbot.
nzz am Sonntag 15.7.12

Als wahrend der Schwangerschaft klar wurde, dass sie Zwillinge bekam und eines des Babys unter
Down-Syndrom litt, hatten die biologischen Eltern aus Australien eine Abtreibung verlangt. Das
wiederum habe sie abgelehnt, betonte Pattaramon. Fir sie als glaubige Buddhistin sei ein Abort eine
schwere Sinde, sagte sie zur Begriindung.

nzz am Sonntag 3.8.14
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direkte Vermittlung von Bildern
Individualitat/ wie jeder andere Mensch auch

Wovon Pablo Pineda traumt? «Davon, dass es irgendwann einmal keine Nachricht mehr wert ist,
wenn jemand wie ich studiert, Lehrer wird und vielleicht auch eine Freundin hat», antwortet der
lebhafte junge Mann mit Nachdruck.

nzz am Sonntag 29.3.08

Kinder mit Down-Syndrom ahneln einander nicht besonders, es will nur so scheinen. Wie ja auch
Chinesen fir uns auf den ersten Blick alle &hnlich aussehen, wahrend Chinesen untereinander keine
Miihe haben, sich zu erkennen.

nzz am Sonntag 20.7.08

Wie fir jedermann ist es auch fir sie wichtig, sich selbst so zu akzeptieren, wie sie ist
nzz am Sonntag 20.7.08

Vor allem aber wiirde man die vielen Verschiedenheiten wahrnehmen, das charakterlich
Eigenstandige, das Ratselhafte. Lottas Mutter sagt: «Einmal wurde ich gefragt, wie Lotta wohl ware,
wenn sie nicht das Down-Syndrom hétte. Eine absurde Frage. Ich habe geantwortet: Sie ware genau
gleich. Sie ware die gleiche verriickte Nudel, die sie ist. Sie ist halt die Lotta.»

nzz am Sonntag 20.7.08

Zweimal in der Woche trainiert die 13-Jahrige gemeinsam mit ihrer jingeren Schwester Karate. Auch
sonst unterscheidet sich Amelies Alltag erstaunlich wenig von dem ihrer Mitschiller. Am Mittwoch
kommt die Geigenlehrerin, am Wochenende geht es zum Schwimmen, in den Ferien auf den Ponyhof.
Und wenn ein Madchen ihrer Klasse Geburtstag hat, ist Amelie oft dabei. So wie kirzlich, als ihre
beste Freundin Sophie erst zu den Wilden Hiihnern ins Kino und danach zu McDonald’s einlud.

DIE ZEIT 12.3.09

Die Spannbreite ihrer geistigen Fahigkeiten durfte nicht geringer sein als die anderer Menschen, wenn
auch auf niedrigerem Niveau.
DIE ZEIT 12.3.09

»Eltern von Kindern mit Downsyndrom unterscheiden sich kaum noch von Eltern nicht behinderter
Kinder«, sagt Wolfram Henn, Humangenetiker und Mitautor der Studie
DIE ZEIT 12.3.09

«Doch Menschen mit dem Down-Syndrom sind sehr unterschiedlich, genauso wie andere Menschen
auch», sagt Camenzind. Es gibt unter ihnen solche mit gewissen Hochbegabungen — zu denen
zweifellos die Wortgewandtheit Pinedas zahlt — und andere, die zusatzliche Beeintrachtigungen haben
wie autistische Zlge oder kérperliche Beeintréachtigungen, etwa einen Herzfehler

TA5.8.10

Gerade wenn wir Menschen mit einer Behinderung als natirlichen Teil unserer Gesellschaft
empfinden, missen wir auch mit der riesigen Spannweite ihrer individuellen Méglichkeiten natirlich
umgehen.

TA 13.8.10

Die Bandbreite der Bedirfnisse ist so enorm, dass sich jeder stereotype Losungsweg

verbietet. Die Wirde von Menschen mit einer Behinderung zu achten, heisst doch zunachst nichts
anders, als sie mit ihren Grenzen und Mdglichkeiten ohne Wenn und Aber anzunehmen.

TA 13.8.10

Unsere Kinder werden stark durch uns und ihre Umgebung gepréagt. Sie bringen wie jeder Mensch,
aber auch einiges selber mit. Und wenn die Gesellschaft das kapiert, dann sind wir einen grossen
Schritt weiter, was die Integration betrifft. Es geht doch nur darum, dass man weder von jedem
«normalen» Kind erwartet, dass es einen Uni-Abschluss erreicht, noch jedem Kind mit einer Trisomie
21 abspricht,

TA 13.8.10
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Die eigentlich bekannte Weisheit, dass jeder Mensch seine Starken hat, geférdert oder nicht geférdert;
dass Diagnosen Uber Behinderungen auf Familien nicht dauerhaft lahmend wirken missen und dass
die menschliche Andersartigkeit, der wir alle — gesund oder mit Einschrankungen — gliicklicherweise
unterliegen, in unserer Gesellschaft Akzeptanz finden kann.

TA 13.8.10

Tatséachlich ist die intellektuellen Leistungsfahigkeit von Menschen mit Down-Syndrom enorm
unterschiedlich: Etwa die Halfte aller Betroffenen sind bei entsprechender Forderung durchaus in der
Lage, Fahigkeiten im unteren Normbereich zu entwickeln und ein weitgehend eigenstandiges Leben
zu fuhren. Andere dagegen sind geistig so schwer behindert, dass sie auch im Erwachsenenalter der
Firsorge eines Kleinkinds bedurfen.

DIE ZEIT 15.6.11

Immer wieder ist zu lesen, dass man unter dem Down-Syndrom «leiden» wirde. Durch meinen Bruder
und seine Freunde weiss ich, dass solche Menschen genauso wie andere die Hohen und Tiefen des
Lebens durchmachen, die schonen Momente aber oft langer und intensiver geniessen kbnnen. Von
Leiden also keine Rede

nzz am Sonntag 15.7.12

Weshalb ist das Blossstellen nur bei Behinderten ein Thema?» Das Theater Hora habe seit dem Hype
um «Disabled Theater» ein «Trauma», weil Publikum und Kritiker stets fragten: «Darf man das?»
«Klar!», finden Elber und Beeler. Die Darsteller seien hier zwar mehr bevormundet als an den grossen
BlUhnen, raumt Elber ein. Aber als Profis wiissten sie genauso, was es bedeute, auf der Biihne zu
stehen.

NZZ 9.10.13

Ein Kind mit Trisomie 21 bringt gewiss in Bezug auf Gesundheit und Lernverhalten seine
Herausforderungen mit sich. Tut das nicht jedes Kind?
NZZ 26.5.14

Es gebe gute und schlechte Tage, sagt Marcels Mutter, aber in welcher Familie sei das nicht so. Sie
erzahlt noch, als ihr Sohn aus der Schule kommt und zum Spielen in den Garten eilt. Ein fréhlicher
Junge, ohne korperliche Behinderung.

DIE ZEIT 22.1.15

Menschen mit Trisomie 21 unterscheiden sich sehr. Es gibt verschlossene, bockige Typen, an die
man nach der Pubertéat nicht mehr rankommt. Es gibt Menschen, die bis ins Alter nicht lernen, ihre
Emotionen zu zigeln. Manche tragen mit 20 noch Windeln, andere schaffen einen
Hauptschulabschluss, eine Béckerlehre oder spielen Theater. Der Spanier Pablo Pineda, der sich in
dem preisgekronten Film Me too. Wer will denn schon normal sein selbst spielt, hat ein
Hochschuldiplom. Er ist eine Ausnahme, ich weil3, und ein Trost.

DIE ZEIT 23.7.15

Elitebehinderte

Pablo Pineda hat als erster Européer mit Down-Syndrom einen Universitatsabschluss gemacht. Jetzt
will er Lehrer werden, und demnéchst kommt er auch noch ins Kino.
nzz am Sonntag 29.3.08

In Spanien ist Pablo Pineda ein Medienstar
nzz am Sonntag 29.3.08

Dann beschloss Pablo Pineda zu studieren. Als erster Europaer erlangte er ein Hochschuldiplom und
begann sich zu spezialisieren.
nzz am Sonntag 29.3.08

In Spanien erlangte ein junger Mann mit Trisomie 21 — dank vielfaltiger Unterstiitzung — sogar ein

Universitatsdiplom.
DIE ZEIT 12.3.09
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Eine Erfolgsgeschichte: Pablo Pineda ist der erste Europder mit Down-Syndrom, der einen
Universitatsabschluss gemacht hat.
TA 5.8.10

Pineda ist in Spanien zur Schule gegangen, hat die Matura gemacht, an der Universitat studiert und
ist heute Lehrer. Das klingt zunachst nicht ungewdhnlich. Trotzdem ist Pineda bertihmt fiir diese
aussergewohnliche Leistung. Denn er tragt ein Chromosom mehr als gewdhnlich, und zwar das
kleinste: Chromosom 21. Pineda hat Trisomie 21, auch Down-Syndrom genannt

TA5.8.10

Ist Pineda die grosse Ausnahme? Es sei tatséchlich ungewohnlich, dass jemand mit dem Down-
Syndrom derartig gut kommunizieren kdnne. «Blitzschnell, humorvoll, treffend»
TA 5.8.10

Sei es Pablo Pineda mit seinem Universitatsabschluss oder

Bobby Brederlow, der als Schauspieler mehrfach in Deutschland ausgezeichnet worden ist. In der
Doku-Serie «Usi Badi» auf SF 1 oder im Ziircher Theater Hora stehen Menschen mit Down-Syndrom
oder anderen Behinderungen selbstbewusst und kompetent vor der Kamera oder auf der Biihne
TA5.8.10

Laiendarsteller Pablo Pineda ist der erste Mensch mit Down-Syndrom, der sein eigenes Leben im
Kino darstellt.
nzz am Sonntag 8.8.10

Natirlich kann es mal vorkommen, dass auch ein Mensch mit Trisomie 21 eine derartige Intelligenz,
wie im TA-Artikel beschrieben, hat. Doch dies ist eine absolute, weltweit wahrscheinlich an einer Hand
abzuzahlende Ausnahme.

TA 9.8.10

Der Spanier Pablo Pineda, der sich in dem preisgekronten Film Me too. Wer will denn schon normal
sein selbst spielt, hat ein Hochschuldiplom. Er ist eine Ausnahme, ich wei3, und ein Trost. Doch auch
seine aulRergewdhnliche Geschichte bringt uns immer wieder zu der Frage, die uns wohl den Rest
unseres Lebens begleiten wird: Wie viel Normalitat darf man sich fur ein behindertes Kind wiinschen?
Wie viel Anderssein muss man aushalten?

DIE ZEIT 23.7.15

negative Zuschreibung

Suzanne Braga kennt aber auch Eltern von behinderten Kindern, die gefragt wurden, ob man denn
heute noch so ein Kind haben misse.
TA 19.10.07

Australische Behdrden haben einem deutschen Arzt die dauerhafte Aufenthaltserlaubnis verweigert,
weil der Sohn des Mediziners am Down-Syndrom leidet. Begriindet wurde der Entscheid mit den
Kosten fiir die Versorgung des 13-jahrigen Knaben

NZZ 3.11.08

Weder Lesen noch Rechnen wird dieses Kind lernen, vielleicht nicht einmal richtig sprechen. Isoliert
wird es aufwachsen. Ohne fremde Hilfe wird es kaum zurechtkommen, das Haus der Eltern nicht
verlassen. Denn was konnte man von einem Kind mit Downsyndrom schon erwarten?

DIE ZEIT 12.3.09

Eine erste Recherche machte den Eltern wenig Mut: Von Herzfehlern und friher Demenz berichteten
die Blcher, altere Aufsatze sprachen von »Mongolismus« und »ldiotie«. »Ein altes Ehepaar, das ein
dickes Kind auf der StralRe hinter sich herzieht — so sah unsere Horrorvision aus«

DIE ZEIT 12.3.09

Auch hat sie — mal direkt, mal verklausuliert — Fragen gehdrt wie: »Warum habt ihr ein behindertes

Kind bekommen? Musste das sein?«
DIE ZEIT 12.3.09
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Die Meldung erstaunt, denn das althergebrachte Bild vom Down-Syndrom ist ein anderes. Das waren
Kinder, die abgeschottet wurden, sich nur mit Muhe verstandigen konnten, von Lesen und Schreiben
ganz abgesehen

nzz am Sonntag 17.5.09

Ein zweites behindertes Kind konnten sich die jungen Eltern eigentlich nicht vorstellen. Auch ihr Arzt
riet zur Abtreibung. Es wére "nur verniinftig”, hat er gesagt.
DIE ZEIT 15.6.11

Im Warteraum hat sie einer anderen Mutter von ihrem zweiten Kind erzahlt. "Zu spat gemerkt?", hat
diese ganz direkt gefragt und sie mitleidig angeschaut. "
DIE ZEIT 15.6.11

Die Eltern von Kindern mit Downsyndrom kennen diese Blicke. Mitleid schwingt darin mit und ein
Vorwurf: Warum habt ihr dieses Kind bekommen? Freunde oder Verwandte fragen manchmal ganz
direkt: "Habt ihr da nichts gemacht? Heute sind solche Behinderungen doch kein Schicksal mehr,
sondern vermeidbar. Ihr ruiniert doch euer Leben.

DIE ZEIT 29.3.12

"Wenn man in Russland mit einem Kind mit Downsyndrom auf einen Spielplatz geht, dann flichten
alle Eltern mit ihren Kindern oder verjagen einen. Mit 18 Jahren kdme Witalij ins Irrenhaus oder
Altersheim und wirde nach ein paar Jahren sterben

DIE ZEIT 21.2.13

Klar, und der halt die ganze Klasse auf. Die hinken dem Lehrplan sowieso hinterher. Wie sollen die in
den 100er-Zahlenraum kommen, wenn der die ganze Zeit dazwischenblokt?"
DIE ZEIT 14.8.13

Kinder wie Lotta kommen immer seltener zur Welt (im Ubrigen nur noch jeder zehnte Embryo mit
Downsyndrom-Disposition). Kinder wie Lotta werden immer haufiger von der Umwelt mit durchaus
mitfihlenden Blicken bedacht, die ausdriicken: Das muss doch heute nicht mehr sein.

DIE ZEIT 23.1.14

Lisa ruft ihre Mutter an. "Oh, ScheilRe, wann lasst du es wegmachen?" Luca ist auf einmal nicht mehr,
was er werden soll, ein Kind. Er ist ein Etwas. Ein Makel
DIE ZEIT 22.1.15

Wollen sie das? Fir und Wider, Stunde um Stunde. Und niemand, der ihnen beisteht. Keiner in der
Familie, der sagt: "Das schaffen wir gemeinsam." Auch Richards Eltern sagen: "So was muss heute
nicht mehr sein.”
DIE ZEIT 22.1.15

«Meine Tochter wurde zu einem Poster-Sujet flr einen pranatalen Test mit Namen

Tranquility. Als ware sie ein abschreckendes Beispiel im Sinne von: Lassen Sie nicht zu, dass Ihnen
das passiert!», schreibt die Mutter des Kindes auf ihnrem Blog.

nzz am Sonntag 14.6.15

Sichtweise von Eltern/ Familie

«David hat eine normale Umgebung und den Austausch mit anderen Kindern.» Etwas anderes als die
Integration in eine Regelschule ware fur Paula Keller gar nicht in Frage gekommen
TA 11.9.06

«Das Sunnematteli ist genial», sagt Carmen Meier. «Es ermdglicht uns zwischendurch wie eine ganz
normale Familie zu leben.» Bedauerlich sei einzig, dass es nicht mehr solche Heime gebe.
TA 8.11.06

«Ich hatte mir das Schlimmste vorgestellt, die Bilder der schwersten Falle von Down-Syndrom vor

Augen gehabt», sagt sie. «Doch so hatte ich eine unbeschwerte Schwangerschaft voller Vorfreude.»
Und Partner Stefan Haller: «Ich habe zwar beim Bescheid mein Wunschkind verloren. Dafur hatte ich
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jemand neuen: Philemon. Wére die Diagnose noch in der Schwangerschaft gekommen, hétte ich nur
den Verlust gehabt.»
TA 19.10.07

Der Vater sorgt sich um die korperlichen und seelischen Leiden, die seinem Sohn drohen. Ein Kind
mit Downsyndrom hatten sie nicht abgetrieben, wird der Vater nachtraglich sagen, denn »es héatte
nicht gelitten und ware frohlich gewesen«

DIE ZEIT 12.3.08

An der Pforte der Integrations-Hauptschule, in der Lotta die zweite Klasse besucht, dreht sie sich beim
Abschied nochmals um und ruft: «Papa, ich liebe dich!» Lottas Vater sagt: «Daran mussten sich ihre
Mitschiler erst gewohnen. Sie verteilt gerne Liebeserklarungen, an die ganze Welt. Gestern beim
Abendessen: Ich liebe dich, Mama. Dich, Papa, auch. Lili, dich auch. Gretchen, dich auch. Und dich,
Amina, auf jeden Fall. Du bist meine beste Freundin. Ich gebe dir mein Herz.»

nzz am Sonntag 20.7.08

Wie flir jedermann ist es auch fir sie wichtig, sich selbst so zu akzeptieren, wie sie ist, und wie
jedermann muss auch sie einsehen, dass die Natur keine Gerechtigkeit kennt, fir niemanden. Dieses
Akzeptieren gelingt Lotta ganz gut, solange man sie lasst, solange man ihr nicht von aussen das
Gefuhl vermittelt, ungentigend zu sein.

Ihre Mutter sagt: «Wenn mir das mit dem ersten Kind passiert ware, hatte es mich bestimmt harter
getroffen. Beim zweiten war es einfacher. Ich wollte ja nie eine Musterfamilie. Aber klar, das Wissen
darum, nicht mehr 08/15 zu sein, macht Angst. Man lebt in einem gesellschaftlichen Rahmen. Und
plétzlich weiss man: Auf eine bestimmte Art gehdrt man jetzt nicht mehr dazu. Es dauert einige Zeit,
bis man diesen Emanzipationsprozess durchgemacht hat und sich wieder als eigenstandige und
intakte Familie begreift.

nzz am Sonntag 20.7.08

Lottas Mutter sagt: «Einmal wurde ich gefragt, wie Lotta wohl ware, wenn sie nicht das Down-
Syndrom hatte. Eine absurde Frage. Ich habe geantwortet: Sie wére genau gleich. Sie ware die
gleiche verriickte Nudel, die sie ist. Sie ist halt die Lotta.

nzz am Sonntag 20.7.08

Schrecklich still lag das Baby damals in ihren Armen, die leicht schrag gestellten

Augen geschlossen. Im Kopf der Mutter rasten schwarze Gedanken. Weder Lesen noch Rechnen
wird dieses Kind lernen, vielleicht nicht einmal richtig sprechen. Isoliert wird es aufwachsen. Ohne
fremde Hilfe wird es kaum zurechtkommen, das Haus der Eltern nicht verlassen. Denn was konnte
man von einem Kind mit Downsyndrom schon erwarten?

DIE ZEIT 12.3.09

Damals sahen sie es anders. Eine erste Recherche machte den Eltern wenig Mut: Von Herzfehlern
und friiher Demenz berichteten die Blicher, altere Aufsatze sprachen von »Mongolismus« und
»ldiotie«. »Ein altes Ehepaar, das ein dickes Kind auf der Straf3e hinter sich herzieht — so sah unsere
Horrorvision aus«, sagt Peter-Michael Feickert.

DIE ZEIT 12.3.09

Wie sehr sich der Alltag von Familien mit Trisomie-Kindern gewandelt hat, zeigen zwei Befragungen
von betroffenen Muttern aus den Jahren 1970 und 2003. Im Vergleich zur ersten Erhebung erfahren
die Eltern heute mehr Hilfe und Respekt von Aul3enstehenden. Sie haben seltener Schuldgefinhle,
fuhlen sich weit weniger emotional belastet und ziehen sich auch nicht mehr so sehr in die Familie
zuriick.

DIE ZEIT 12.3.09

»Der Anfang war stets anstrengend«, resiimiert Birgit Feickert ihre Erfahrungen mit

dem Versuch, ihrer Tochter einen Weg ins normale Leben zu ebnen. Aber selten habe es
uniberwindbare Widerstande gegeben. Auch hat sie — mal direkt, mal verklausuliert —Fragen gehort
wie: »Warum habt ihr ein behindertes Kind bekommen? Musste das sein?« Natirlich haben sie der
Mutter wehgetan. Doch noch haufiger haben die Feickerts und ihre Tochter Respekt erfahren

DIE ZEIT 12.3.09

Im September ist unser Sohn mit DS zur Welt gekommen. In der 14. Schwangerschaftswoche haben
wir vom DS erfahren, wir haben drei Wochen gebraucht, um uns fur unser Kind zu entscheiden. In
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dieser Zeit sind sehr viele Tranen geflossen, und wir stellten fest, dass Pranatalmedizin nicht nur ein
Segen ist. Viele Frauen gehen nur zu diesen Untersuchungen, um die Gewissheit zu bekommen, dass
alles in Ordnung ist, so auch ich

DIE ZEIT 26.3.09

Man kennt Menschen mit DS. Sie sind nett, freundlich, frohlich, offen. Was ist an

diesem Leben nicht lebenswert? Eine Abtreibung hatte geheiRen, unsere Angste und Interessen
hoher zu stellen

DIE ZEIT 26.3.09

Als Mutter eines dreizehnjahrigen Jungen mit Down-Syndrom, die in einem Klageverfahren gegen die
Schulverwaltung (Zwangsbesuch in einer Sonderschule/Antrag auf Beschulung an der Regelschule)
bis zum Bundesverfassungsgericht klagte und scheiterte und nach zwei Ausschliissen aus dem
Sportverein letztes Jahr vollig saft- und kraftlos am Boden daniederlag, kenne ich eben auch eine
andere Realitét:

DIE ZEIT 26.3.09

Wegen seiner geistigen Behinderung hatten sie schon friih eine Beschaftigung fur ihren Sohn
gesucht, sagt Beatrice Baltensperger. Irgendwann habe Stefan angefangen, ein Bild fir jedes
Familienmitglied zu malen.

TA 19.9.09

Eine Kampagne fir Menschen mit Handicap darf auch mit Humor ausgestattet sein. Deshalb finde ich,
als Mutter eines Kindes mit Down-Syndrom, dass die Kampagne gelungen ist. Das Leben mit
Handicap kann durchaus mit viel Frohlichkeit und Witz gelebt werden. Ernste Kampagnen gab es
schon genug. Noch lieber sdhe ich jedoch in die Werbewelt Menschen mit Handicap involviert, sie
sind ja genauso Kaufer wie alle anderen Menschen. Hat Herr Bodin schon einmal einem seiner
Kunden vorgeschlagen, einen Mensch mit Behinderung in eine Kampagne zu integrieren?

TA 8.5.10

«Weil er frih geférdert wurde, konnte er an der Uni studieren.» Was sagt dieser Satz aus? Speziell fur
uns Eltern von Kindern mit Trisomie 21? Dass wir nur gut férdern missen, um aus unseren Kindern
sogenannte normale Kinder — oder sogar hochbegabte — zu machen!

TA 9.8.10

Wissen diese, wie lange es geht, bis ein solches Kind nur mal spricht, sich selbststéandig anziehen,
das WC benutzen kann, richtig mit Messer und Gabel umgeht? Wie viel Zeit und Geld fur die so
genannte Frihférderung, fur Ergo-, Physiotherapie und Logopadie draufgeht, um minimale Fortschritte
zu erzielen

TA 9.8.10

Ich bin selber Mutter eines sechsmonatigen Kindes mit Trisomie 21, und ich finde die Geschichte von
Pablo Pineda wunderbar
TA 13.8.10

Unser Sohn wird und darf sich entwickeln, wie es ihm mit unserer Unterstitzung gelingt.
TA 13.8.10

Wir freuen uns Uber die rege Auseinandersetzung mit dem Thema, welche zurzeit in den Medien
stattfindet. Die Geschichte von Pablo Pineda wertet meines Erachtens weder Eltern von betroffenen
Kindern noch die Kinder selber ab.

TA 13.8.10

Das Leben mit Familienmitgliedern, die Beeintrachtigungen in welchem Bereich auch immer haben, ist
fur alle Betroffenen haufig eine extreme Herausforderung, die mal mehr, mal weniger optimal
gemeistert wird und werden kann. Die deutlich hdheren Trennungszahlen bei Paaren, die ein
behindertes Kind zur Welt bringen, sprechen fir sich.

TA 13.8.10

Tilman geht gern zur Schule. Er hat ein ausgepragtes Interesse an Zahlen und Buchstaben, erzéhlt,
lautiert und buchstabiert. Er singt gerne und kickt Fu3ball. Das alles sind Impulse, die er aus der
Schule bekommt.
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DIE ZEIT 19.5.11

Die beiden Jungen sind mit dem Downsyndrom zur Welt gekommen. Ihre Eltern wollten trotzdem,
dass sie auf einer ganz normalen 6ffentlichen Grundschule lernen, gemeinsam mit Kindern, die keine
Behinderung haben

DIE ZEIT 19.5.11

Meine Zwillinge, ein Sohn und eine Tochter, sind im April 2009 geboren. Sie

kamen etwas friiher, mein Sohn ist behindert, er hat das Downsyndrom. Das mussten meine Frau und
ich erst mal verdauen. Ich hatte aber auch vor dieser Nachricht schon immer den Wunsch, mich aktiv
um meine Kinder zu kimmern , bis sie in den Kindergarten kdnnen. Ich dachte so an ein halbes Jahr
und urspriinglich an eine Woche direkt nach der Geburt. Als die Kinder dann da waren, war aber klar:
Was willst du mit einer Woche

DIE ZEIT 1.6.11

Dass in Deutschland durchschnittlich neun von zehn Kindern mit Down-Syndrom abgetrieben werden,
kann sie nicht verstehen. Zwar hétte auch sie sich zwei gesunde Kinder gewiinscht. "Aber nur weil sie
behindert sind, verzichte ich doch nicht auf ein Leben mit ihnen.

DIE ZEIT 15.6.11

Wer geboren ist, hat uneingeschrankten Anspruch auf Achtung seiner Wirde und Schutz seines
Lebens. Diese Einstellung pragt auch die Haltung vieler Eltern von Kindern mit einer Trisomie-21:
Niemand von ihnen wollte ein Down-Kind. Doch ist der Nachwuchs da, unternehmen sie alles, um
ihm ein gutes Leben zu ermdglichen.

DIE ZEIT 30.6.11

Fur ein Kind mit Beeintrachtigungen ist nicht nur das Desinteresse mancher Lehrperson ein Problem.
Auch falsche Ricksichtnahme oder gnadenlose Mitschiiler kbnnen belastend sein, berichten
betroffene Eltern.

nzz 12.3.12

Kinder wirden oft alles Andersartige als schlecht auffassen und daraus die Rechtfertigung zu
Angriffen ableiten, ist Sabines Mutter Uberzeugt. Sie bekamen es ja oft auch so vorgelebt
nzz 12.3.12

Alle befragten Eltern sind aufgrund eigener Erfahrungen wie auch jenen im Bekanntenkreis davon
Uberzeugt, dass der Schulerfolg von Kindern mit Beeintrachtigungen in weitaus grésserem Mass vom
standigen Einsatz und von der taglichen Betreuung durch die Eltern abhangt als bei «normalen»
Gleichaltrigen

nzz 12.3.12

«Ich bin fest davon Uberzeugt, dass solche Tests durchgefuhrt werden sollen und dirfen und jeder frei
entscheiden darf, ob er das Kind behalt oder nicht.» Er und seine Frau wirden im Sommer Eltern
eines Down-Syndrom-Kindes

TA 12.5.12

Dann kam doch ein magiger Schock, gefolgt von einer Phase des Zweifelns an Gott und der Welt.
Weiter ging es mit Angst um die Gesundheit, denn Rosmarie musste mit zwolf Tagen am Darm
notoperiert werden. Spater setzten wir uns ausfiihrlich mit dem Phanomen Trisomie 21 auseinander —
und mit allen Sorgen um die Zukunft, die damit einhergehen. Ich verstehe schon, dass sich viele
Menschen solchen Gefiihlen nicht aussetzen wollen.

DIE ZEIT 29.6.12

Der Stand der Forschung I6st bei mir Grauen aus. Was soll ich davon halten, dass man heute Fehler
wie Trisomie 21 in der Schwangerschaft erkennen und daher abtreiben kann? Mein sogenannter
Fehler tragt den Namen Rosmarie.

DIE ZEIT 29.6.12

Durch meinen Bruder und seine Freunde weiss ich, dass solche Menschen genauso wie andere die
Hoéhen und Tiefen des Lebens durchmachen, die schénen Momente aber oft langer und intensiver
geniessen kdnnen.

nzz am Sonntag 15.7.12
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Wichtig sei, dass Beratungsleistungen verstarkt wiirden, sagt Barbara Camenzind. Sie hat selbst
einen siebenjahrigen Sohn mit Down-Syndrom und berat Eltern, die nach dem Befund Hilfe bei ihrer
Entscheidung in Anspruch nehmen. «Ich habe die Erfahrung gemacht, dass die arztliche Beratung oft
ungenigend und einseitig ist», sagt Camenzind. Dabei sei es wichtig fur die Eltern zu erfahren, dass
auch ein Leben mit einem Kind mit Down-Syndrom ein gliickliches Leben sein kénne: «Viele Frauen
meinen etwa, sie kdnnten nach Geburt eines Kindes mit Trisomie 21 nicht mehr arbeiten — was so
nicht stimmt.»

nzz am Sonntag 29.7.12

Brasilien spielte gegen Guatemala, Romario traf in der 17. Minute mit

dem Kopf zum 2:0. "'Dann riss er sich das Hemd vom Leib und lief unter Tranen eine

Ehrenrunde ", die Arme ausgebreitet, sodass jeder im Stadion lesen konnte, was er auf sein
Unterhemd geschrieben hatte: "Ich hab ein kleines Madchen, das hat das Downsyndrom und ist eine
Prinzessin." Wenn man so will, markiert dieser besondere emotionale Moment auf dem Spielfeld exakt
den Wendepunkt in Romarios Leben. "Ohne Ivy", sagt er, "saf3e ich nicht hier." Es sei ein Schock fir
ihn gewesen, sagt Romario, als er die Diagnose gehért habe. Mit so etwas wie einer Behinderung
habe er nie zu tun gehabt. Es seien Wochen gewesen, in denen er sich fragte, was er falsch gemacht
habe. Aber dann machte etwas Klick, irgendein Schalter habe sich umgelegt. Romario dachte:
Vielleicht ist vy eine Botschaft, ein sonderbares Geschenk, das mir der liebe Gott in den Schol3 gelegt
hat.

DIE ZEIT 13.6.13

Es war, als offnete sich eine Tur, als betrete er mit Ivy plotzlich eine Welt, die ihm bislang
verschlossen war, etwas, das sich anfiihlte wie ein normales Leben, und Romario handelte reflexhaft:
Er suchte die Offensive. Er beschloss, Ivy nicht langer zu verstecken.

DIE ZEIT 13.6.13

Tamaras Argument gegen den Test war nicht der Test an sich. Der Test ist ein Mittel

der Diagnose, er ist die logische Entwicklung der technischen Mdglichkeiten. Tamaras Argument war
die Frage der Moral. Denn der Test zielt darauf ab, das ungeborene Kind auf Trisomie 21 zu
untersuchen, auf das Downsyndrom .

DIE ZEIT 27.6.13

naturlich hoffe sie auf ein gesundes Kind, natirlich wére sie Uberfordert

mit einer Behinderung, aber jeder habe das Recht auf Leben. Was mich verwirrte, war die Tatsache,
dass in meiner Welt anscheinend die einen mehr und die anderen weniger Recht auf Leben haben.
DIE ZEIT 27.6.13

Sie haben ihre Tochter immer gefordert. Sie haben sie verteidigt und beschitzt, aber nicht geschont.
Sie wissen, dass es wichtig ist fir Julia, selbststandig zu sein. So selbststandig wie mdglich. Das
Abwagen, wie viel Schutz nétig und wie viel Ernsthehmen mdglich ist, ist das groRe Thema in der
Familie

DIE ZEIT 16.1.14

Julia war aber ein zufriedenes Baby, die Hausermanns fanden: auch ein hiibsches. Julia hatte keine
Herzprobleme wie viele Downsyndrom-Kinder. Schwer zu ertragen war nicht das Leben mit dem
behinderten Kind, sondern der Gedanke, dieses Kind wieder zu verlieren.

DIE ZEIT 16.1.14

Vielleicht ist dies das groR3te Talent der Julia Hausermann: so sehr in der Gegenwart zu leben, dass
die Zukunft sie nicht bekiimmern muss. Die Herausforderung fiir Julia besteht nicht darin, eine
Karriere zu meistern, in der grof3en Welt zu bestehen. Sie besteht im Erwachsenwerden

DIE ZEIT 16.1.14

Elaine Grigoli, Mutter einer Tochter mit Downsyndrom und lange in der Beratung anderer Betroffener
tatig, bringt es auf den Punkt: "Vielleicht verwinden die Eltern nie, was ihnen zugestoRen ist,
akzeptieren jedoch ihr Kind. Das sind zwei unterschiedliche Dinge, der elterliche Verlust und die reale
Person, die sie letzten Endes fast immer lieben ."

DIE ZEIT 20.2.14
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Ein Kind mit Trisomie 21 bringt gewiss in Bezug auf Gesundheit und Lernverhalten seine
Herausforderungen mit sich. Tut das nicht jedes Kind? Als betroffene Mutter méchte ich hier auf den
Begriff des «geistig beeintrachtigten» Menschen eingehen, der «nur unter speziellen Bedingungen die
Anforderungen des taglichen Lebens bewaltigen kann».

nzz 26.5.14

Hier werden (schulische, universitére) Intelligenz, Fachwissen, Arbeitsleistung und Rendite am
hochsten bewertet. In diesem Licht betrachtet, erscheinen andere Lebensentwirfe oft gepragt von
Hilflosigkeit, Abhangigkeit und mangelndem Koénnen. Soziale und emotionale Kompetenzen, «soft
factors» und andere Formen des Lernverhaltens spielen bei der Betrachtung eine untergeordnete
Rolle.

nzz 26.5.14

Kinder mit Trisomie 21 haben im heutigen schulischen Kontext oft Miihe, den Stoff aufzunehmen.
Heisst dies, dass sie nicht lernfahig sind? Sind sie wirklich geistig beeintrachtigt? Sind andere
Lernstrategien «beeintrachtigte» Lernstrategien?

nzz 26.5.14

Als Mutter eines Kindes mit Down-Syndrom bin ich tber die Hartherzigkeit und Unmenschlichkeit der
Mehrheit der Wissenschaftskommission des Sténderates entsetzt (NZZ 29. 1. 14). Sie argumentiert,
das Down-Syndrom (Trisomie 21) sei eine Erbkrankheit.

nzz 8.12.14

Menschen mit Down-Syndrom sind keine Wegwerfware, sie haben ein Existenzrecht wie alle
Menschen. Die Familie erhélt eine Lebensaufgabe, in die sie hineinwachst und mit der sie aufbliht.
nzz 8.12.14

Niemand hat ihr gesagt, wie es ist, den eigenen Sohn zu téten. Sechs Jahre ist es her, dass sie Lucas
Leben beendete. Bis heute bestimmt das verlorene Kind ihre Gedanken. Spatabbruch zu Beginn des
sechsten Schwangerschaftsmonats, kurz bevor Luca hatte selbst atmen kénnen.

DIE ZEIT 22.1.15

Ihren Sohn sterben zu lassen sei der gré3te Fehler gewesen, sagt Lisa. Doch ihn leben zu lassen
ware vielleicht auch falsch gewesen.
DIE ZEIT 22.1.15

Richtig und falsch sind plétzlich keine Kategorien mehr. "Kénnen wir das
bewaltigen?"
DIE ZEIT 22.1.15

Die Gedanken kreisen: Wir schaffen das. Wenn es nur Down ist. Aber so einfach ist es nicht. Kbnnen
wir das Lars zumuten? Was, wenn Luca doch Unterstiitzung braucht, ein Leben lang? Wir schaffen
das nicht. Oder doch?

DIE ZEIT 22.1.15

Es gebe gute und schlechte Tage, sagt Marcels Mutter, aber in welcher Familie sei das nicht so. Sie
erzahlt noch, als ihr Sohn aus der Schule kommt und zum Spielen in den Garten eilt. Ein fréhlicher
Junge, ohne koérperliche Behinderung.

DIE ZEIT 22.1.15

Vielleicht ist es verniinftig, Luca nicht zu bekommen. Warum sich das Leben so schwer machen? Lisa
ist unruhig, verzweifelt. Soll sie tun, was Freunde und Familie erwarten?
DIE ZEIT 22.1.15

Die Nachtschwester betritt das Einzelzimmer, in dem Lisa auf die Geburt wartet. Sie kdnne nicht
verstehen, was Lisa Erdinger mache, sagt sie. Sie habe selbst ein behindertes Kind. "Ich kann mich
nicht so um sie kimmern, wie ich das sollte." Wenigstens ist die Nachtschwester ehrlich.

DIE ZEIT 22.1.15

Lisa Erdinger weil3, dass es falsch gewesen ist, Luca zu téten. Sie stirzt sich in die Vorbereitungen fur
die Beerdigung.
DIE ZEIT 22.1.15
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«Meine Tochter wurde zu einem Poster-Sujet flr einen pranatalen Test mit Namen

Tranquility. Als ware sie ein abschreckendes Beispiel im Sinne von: Lassen Sie nicht zu, dass lhnen
das passiert!», schreibt die Mutter des Kindes auf ihrem Blog.

nzz am Sonntag 14.6.15

Mein Sohn hat das Down-Syndrom. Er ist der lustigste Junge der Welt, aber er wird vielleicht nie bis
zehn zahlen kénnen. Jetzt entwickeln Forscher ein Medikament fiir Kinder wie ihn. Soll ich es Oskar
geben? Oder ihn einfach akzeptieren, wie er ist

DIE ZEIT 23.7.15

Nein, unser Sohn sitzt in der Kiichenspile. Er tragt seinen Schlafanzug, patscht mit den Handen im
Wasser und strahlt. Die Schwester und ich lachen Tranen. Mein Mann zahlt stolz die logischen
Schritte auf, die Oskar absolvieren musste: Kinderstuhl an die Kiichenzeile schieben, raufkrabbeln,
reinklettern, Wasser andrehen. "Ich sag's euch. Richtig blod ist der nicht." So beginnen die Tage, an
denen wir das Gefuhl haben, dass es nichts zu verbessern gibt an diesem lustigen

kleinen Kerl. Aber da sind auch andere Tage.

DIE ZEIT 23.7.15

Wenn es ein Medikament gébe, das ihm beim Denken helfen kdnnte, wéare das nicht grof3artig? Eine
Pille, die unser behindertes Kind ein bisschen weniger behindert machte?
DIE ZEIT 23.7.15

Hatte man mir bei seiner Geburt erzahlt, dass er mit vier auf dem Entwicklungsstand eines
Zweijahrigen sein wirde, ware ich vermutlich aus dem Fenster gesprungen. Inzwischen freue ich mich
Uber jedes neue Wort, jede Geste, jeden Einfall. Oskar, der mit seinen strubbeligen weil3blonden
Haaren aussieht wie eine verrutschte Kopie von Michel aus Lonneberga, ist ziemlich gut darin, seine
Defizite zu kompensieren.

DIE ZEIT 23.7.15

Doch die Vorstellung, dass dieses frohliche, auf seine Art kluge Kind ein Leben lang auf Hilfe
angewiesen sein wird, macht mir Angst. Seit ich weil3, was Oskar hat, frage ich mich, was ich tun
muss, damit er sich zurechtfindet in einer Welt, die nicht auf ihn gewartet hat.

DIE ZEIT 23.7.15

Als ich mit Oskar schwanger werde, bin ich 39 Jahre alt. Die Wahrscheinlichkeit, dass ein Kind eine
Extrakopie des 21. Chromosoms erhélt, steigt exponentiell an, sobald die Mutter das 35. Lebensjahr
Uberschritten hat. Seit Beginn der Pranataldiagnostik Mitte der Neunziger ist das Screening-Programm
zur Routine fir Spatgebarende wie mich geworden: Nackenfaltenmessung und Hormontest in der 12.
Woche, Feindiagnostik in der 21. Neun von zehn Miuttern, die wéahrend der Schwangerschaft von einer
Chromosomenanomalie ihres Babys erfahren, tragen das Kind nicht aus

DIE ZEIT 23.7.15

Nach dem Zusammenstol3 mit der Stationséarztin wird mir klar, wie schlecht ich auf meine neue
Aufgabe vorbereitet bin. Hinter mir steht keine Tradition, die mir befehlen wirde, erst mal Haltung zu
bewahren, ich besitze kein weltanschauliches Gerust, das mich glauben liel3e, dass das alles seinen
Sinn hat. Ich habe keinen Gott, dem ich ziirnen kénnte: Warum hast du mir das angetan?

DIE ZEIT 23.7.15

Als wir die finale Diagnose bekommen, fiihlen wir uns so einsam wie nie zuvor. Der Oberarzt hat in
sein Biro gebeten, Kaffee und Wasser auf dem Tisch. Die Stationsarztin, die die
Chromosomenuntersuchung veranlasst hat, ist auch da, au3erdem eine Krankenhauspsychologin,
deren mitleidsvoller Therapeutenblick uns nicht gefallt. Wir wollen nicht Gber unsere Geflihle reden,
sondern endlich Bescheid wissen. Doch die Arzte sagen uns nur, was wir langst auf Wikipedia
gefunden haben

DIE ZEIT 23.7.15

Von nun an ist Lacheln seine Art der Kommunikation. Er l&chelt, wenn er etwas haben oder etwas
mitteilen will. Er lachelt, wenn ich ihn aus dem Bett hebe und wenn ich ihn wieder hinlege. Doch als
ich im Marz von meiner ersten Dienstreise zurlickkehre, zwei kurze Tage in Paris, schaut er mich aus
seinen grof3en braunen Augen an, als séhe er mich zum ersten Mal.

DIE ZEIT 23.7.15

108



Der perfekte Entwurf eines Menschen

Doch Oskar hat auch so gelernt, sich verstandlich zu machen. Er jauchzt und meckert, er klatscht und
strampelt. Sein Gesicht ist ein offenes Buch, in dem selbst Fremde lesen kdnnen, wie grof3 sein
Repertoire an starken Emotionen ist.

DIE ZEIT 23.7.15

Der Fordermarathon, durch den wir Oskar im ersten Lebensjahr gejagt haben, kommt mir inzwischen
irre vor. Ging es um ihn oder um mich? Habe ich versucht, seine Defizite wegzutherapieren, anstatt
sie zu akzeptieren?

DIE ZEIT 23.7.15

Der Spanier Pablo Pineda, der sich in dem preisgekronten Film Me too. Wer will denn schon normal
sein selbst spielt, hat ein Hochschuldiplom. Er ist eine Ausnahme, ich weif3, und ein Trost. Doch auch
seine aulRergewohnliche Geschichte bringt uns immer wieder zu der Frage, die uns wohl den Rest
unseres Lebens begleiten wird: Wie viel Normalitat darf man sich fir ein behindertes Kind wiinschen?
Wie viel Anderssein muss man aushalten?

DIE ZEIT 23.7.15

Als wir zu der Gruppe stiel3en, kursierte dort gerade die irrwitzige Idee, in pranataldiagnostischen
Arztpraxen Flyer mit den Fotos unserer Kinder zu verteilen. So kdnne man moralischen Druck auf die
Schwangeren ausliben, ihre behinderten Kinder zu behalten. Auch wir hatten damals den Eindruck,
der Fortschritt habe sich in Form des Pranatests gegen uns verschworen. Doch jetzt, wo die
Forschung etwas fir unsere Kinder tun will - betretenes Schweigen

DIE ZEIT 23.7.15

Auréliens Mutter kennt die deutsche Debatte nicht, und es fallt mir nicht leicht, ihr an diesem mit so
viel Hoffnung aufgeladenen Sommertag zu erklaren, woher die Bedenken rithren. Die Nazizeit, die
bdse Pharmaindustrie, die "besondere Wesensart" von Menschen mit Trisomie 21 - sie sagt dazu
blo3: "Aurélien ist nicht besonders froh iber seine besondere Wesensart. Seit er 13 ist, qualt er mich
mit der Frage: Warum ich und nicht meine grof3en Briider?

DIE ZEIT 23.7.15

Vielleicht ist das gelebte Inklusion: Behinderte nicht standig in Schutz nehmen, nicht vor dem Leben
und auch nicht vor der Wissenschatft.
DIE ZEIT 23.7.15

Kirzlich haben wir auf unserem Balkon Krauter geerntet. Auf einmal ein Freudenschrei von Oskar:
"Mama, gucken!" Oskar hat nicht nur die Krauter, sondern auch die Clematis rasiert, keine einzige
Blute mehr dran. Soll ich ihn nun loben, wie er zu erwarten scheint, weil die Arbeit mit der Schere fur
ihn eine feinmotorische Herausforderung ist? Oder soll ich die Gardinenpredigt halten, die seine grof3e
Schwester mit vier fur diese Aktion bekommen héatte? Wie fordere ich ein Kind, dem Abstraktions- und
Transferleistungen so schwerfallen

DIE ZEIT 23.7.15

Fur uns ist es kein verbotener Gedanke mehr, Oskar die grinen Pillen zu geben. Gerade weil das
Medikament nicht die Wunderdroge ist, als die es mir urspriinglich vorkam. Gerade weil es, natirlich,
doch stimmt, was die Arzte uns anfangs sagten: Man kann das Down-Syndrom nicht heilen. Aber man
kann versuchen, die Folgen zu linden, seinem Kind zu helfen, besser klarzukommen in einer Welt, die
taglich komplizierter wird - auch mit einem Medikament.

DIE ZEIT 23.7.15

Ich wiinsche mir, dass sich meine Tochter ungehindert entfalten kann. Ich wiinsche

mir, dass sie respektiert und geachtet wird, so wie sie ist. Sie geht ihren Weg: temperamentvall,
aufmerksam, ehrgeizig und charmant. Wir lieben unser Madchen und den Reichtum, den sie in sich
tragt.

DIE ZEIT 6.8.15

Ja, die Probleme beginnen im Alter. Nicht wenn der behinderte Mensch altert, sondern wenn die ihn
Umsorgenden alt und gebrechlich werden. Dann ist deren gréf3te Sorge: Was wird aus meinem Sohn,
meiner Tochter, wenn ich nicht mehr kann und nicht mehr bin?

DIE ZEIT 6.8.15
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Kritik an der Gesellschaft

Die Frage also, ob Integration stattfinden soll, ist politisch langst entschieden. Doch die Realitét sieht
anders aus, stellt Enrico Mussi vom Berner Amt fur Volksschulen fest. In den allermeisten Fallen
mussten sich die Eltern noch immer selber um die Integration ihrer Kinder bemiihen

TA 11.9.06

«Meiner Ansicht nach macht ein Test nur Sinn flr ein Paar, das ein behindertes Kind nicht behalten
will.
TA 19.10.07

Trotzdem sind Schwangere unter Druck, und zwar von der Gesellschaft. Wer abtreibt, wird in
manchen Kreisen als Moérderin ungeborenen Lebens betrachtet. Die Organisation Human Life
beispielsweise zieht den Vergleich zum Nazi-Regime, das gezielt behinderte Kinder ermordete.
TA 19.10.07

Suzanne Braga kennt aber auch Eltern von behinderten Kindern, die gefragt wurden, ob man denn
heute noch so ein Kind haben misse. Behinderte haben zwar berufliche und soziale Mdglichkeiten
wie noch nie. Doch Behinderungen passen nicht in eine Welt, in der die meisten Krankheiten heilbar
sind und das Leben von der Karriere bis zur Kinderzahl weit gehend planbar ist.

TA 19.10.07

«Es gibt viele Leute mit der Hoffnung auf eine Garantie flr ein gesundes Kind.»
TA 19.10.07

Warum, fragt man sich, dirfen das wunderschone, raffinierte Gewand von Madge Gill (1882-1961),
das Brautkleid, das Marguerite Sirvins (1890-1957) aus Faden alter Leintlicher fir einen imaginéren
Hochzeitstag gehakelt hat, oder die mit Texten bestickte Anstaltsjacke von Agnes Richter (1844-1918)
sich nicht in einem Modemuseum mit den Kreationen eines grossen Couturiers messen? Nur weil die
Urheber dieser Werke Einzelganger sind, Outsider oder Behinderte?

NZZz 22.10.07

Dabei erzahlen sie alle - oft mehr, als uns lieb ist - von einer Welt, die wir zu kennen glauben.» Es
reicht nicht, Andersartiges zu akzeptieren und zu schatzen, man sollte sich auch nicht davor scheuen,
es vermehrt in den Alltag des Kunstbetriebs zu integrieren

NZZzZ 22.10.07

«Es geht darum, die Mentalitéat der Gesellschaft zu andern, ihr zu zeigen, dass auch Menschen mit
dieser Behinderung viel erreichen und ein unabhangiges Leben fliihren kénnen.»
nzz am Sonntag 29.3.08

«Viele Leute haben immer noch Angst vor Menschen mit Down-Syndrom, und sicher gibt es Eltern,
die es nicht gerne sehen, dass ihre Kinder von einem Lehrer mit dieser Behinderung unterrichtet
werden.»

nzz am Sonntag 29.3.08

Eindrucke aus der Vergangenheit, als Menschen mit Down-Syndrom unzureichend geférdert wurden
und weit hinter ihren Entwicklungsmoglichkeiten blieben, blasen einem noch heute als Vorurteile ins
Gesicht.

nzz am Sonntag 20.7.08

Die Diagnosemethoden verursachen bei etwa einem Prozent der Schwangeren eine Fehlgeburt, und
da die Wahrscheinlichkeit, ein Kind mit Down-Syndrom zu bekommen, vergleichsweise kleiner ist,
gehen zusatzlich zu jedem abgetriebenen Kind mit Down-Syndrom zumindest drei weitere gesunde
Kinder verloren. Das schreckt die Mehrheit der Eltern nicht ab. Der gréssere Teil geht das Risiko ein -
und der Verdacht liegt nahe, dass dies zum Zweck der Selektion geschieht. Kinder waren willkommen,
das bestimmte Kind ist es nicht. Es wird in seiner Eigenart verworfen.

Lieber ein anderes. Eine Gynéakologin sagt: «Es entsteht eine Konsumenten-Perspektive auch bei der
Familienplanung. Standig werden wir gefragt: Kénnen Sie mir garantieren, dass ...?»

nzz am Sonntag 20.7.08

Dieses Akzeptieren gelingt Lotta ganz gut, solange man sie lasst, solange man ihr nicht von aussen
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das Gefuhl vermittelt, ungentigend zu sein
nzz am Sonntag 20.7.08

Aber klar, das Wissen darum, nicht mehr 08/15 zu sein, macht Angst. Man lebt in einem
gesellschaftlichen Rahmen. Und plotzlich weiss man: Auf eine bestimmte Art gehdrt man jetzt nicht
mehr dazu

nzz am Sonntag 20.7.08

Menschen mit Downsyndrom sind gesellschaftlich noch immer nicht vollsténdig integriert.
DIE ZEIT 12.3.09

Dennoch werden immer weniger Menschen mit Downsyndrom geboren. Denn keine andere
Abweichung des werdenden Kindes wird mit solch technischer Finesse und tddlicher Konsequenz
verfolgt.

DIE ZEIT 12.3.09

Mehr als neunzig Prozent der Schwangeren wollen keinen Nachwuchs mit Trisomie 21 und
entscheiden sich fir eine Abtreibung — selbst wenn das Kind bis zum Augenblick der Diagnose ein
Wunschkind war.

DIE ZEIT 12.3.09

Es scheint paradox: Der medizinische Fortschritt verbessert das Leben der Betroffenen —und flihrt
zugleich dazu, dass immer weniger von ihnen leben. Die Chancen von Menschen mit Downsyndrom
waren einerseits noch nie so gut wie heute. Und andererseits noch nie so schlecht. Die Geburt ist
gleichsam die moralische Wasserscheide. Vor der Geburt ist ein Abbruch aufgrund einer Behinderung
gesellschaftlich akzeptiert, der Staat leistet ihm sogar mit umfassender Diagnostik Vorschub. Nach der
Geburt hat der Behinderte jedoch Anspruch auf Schutz und auf umfassende Férderung — ebenso
bezahlt vom Staat.

DIE ZEIT 12.3.09

Allerdings andern all die vielen therapeutischen Hilfeleistungen, das grol3ere

Entwicklungspotenzial und die bessere Rechtslage nichts am Verhalten gegeniiber dem Embryo im
Mutterleib. Umgekehrt gilt aber auch: Die ausufernde Pranataldiagnostik erzeugt kein — wie Kritiker
beflrchteten — behindertenfeindliches Klima. Im Gegenteil, Menschen mit Trisomie 21 geniel3en
zunehmend gesellschaftliche Akzeptanz, mitunter rufen sie sogar Neugier, ja Faszination hervor.
DIE ZEIT 12.3.09

Sie griindete Ohrenkuss als eine Art Guerilla-Lobbying. Indem das Heft Down-
Menschen in opulenter Inszenierung als Autoren prasentiert, konterkariert es das Bild der
bemitleidenswerten Behinderten.

DIE ZEIT 12.3.09

Die Zeitschrift ist gemeinsam mit vielen anderen Initiativen — Theatergruppen,

Sportwettkampfen, Schulprojekten — dabei, das Bild von Menschen mit Downsyndrom zu verandern.
Die pranatale Diagnostik, das ehemalige Arbeitsfeld der Chefredakteurin, hat sich nicht verandert.
»Noch immer bekomme ich es nur schwer in den Kopf«, sagt Katja de Braganga. »Vor der Geburt gibt
man die Menschen zum Abschuss frei, danach férdert man sie und hofiert sie fast.«

DIE ZEIT 12.3.09

Die gréf3te Behinderung wird sozial erzeugt und ware einfach vermeidbar
DIE ZEIT 26.3.09

Doch die «Lehre vom guten Erbe» (den Begriff Eugenik pragte 1883 der Naturforscher Francis Galten,
ein Vetter Darwins) praktiziert ebenfalls, wer sich aufgrund der pranatalen Diagnostik fur die
Abtreibung eines Embryos mit Down-Syndrom entscheidet

NZZ 23.4.09

«Solche Zwangsverlegungen sind diskriminierend», sagt Stefan Sutter, Fachleiter erwachsene
Behinderte beim Heimverband Curaviva. «Auch Behinderte haben das Recht, méglichst lange in
ihrem gewohnten Umfeld leben zu kénnen.

TA 4.7.09
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Noch lieber séhe ich jedoch in die Werbewelt Menschen mit Handicap involviert, sie sind ja genauso
K&ufer wie alle anderen Menschen. Hat Herr Bodin schon einmal einem seiner Kunden
vorgeschlagen, einen Mensch mit Behinderung in eine Kampagne zu integrieren?

TA 8.5.10

Das ist die Stunde der Praimplantationsdiagnostik (PID). Und wenn, so die entsetzten Kritiker, auf
diese Weise schon das Kind mit Downsyndrom ausgeschlossen werden kann, warum nicht auch das
unerwiinscht weibliche oder schwarzhaarige oder minderbegabte Kind

DIE ZEIT 15.7.10

Hier liegt die wahre Gefahr. Von Schicksal oder Zufall oder, altmodisch gesagt, von Gottes
unerforschlichem Willen ist ndmlich unter den Bedingungen der PID schon heute nicht mehr viel tbrig.
Wo friuher Natur war, etwas Unverantwortetes und Unbeeinflussbares, in das der Mensch sich zu
fugen und an dem er zu wachsen hatte, ist eine Entscheidung getreten und damit auch
Verantwortung.

DIE ZEIT 15.7.10

Der Mensch, dem die PID eine neue Karriere als Architekt seines und seiner Kinder Schicksal ertffnet
hat, kbnnte vielleicht sogar eine neue Emanzipation von alten Zwangen gewinnen — wenn, ja wenn er
denn in allem anderen auch so erfolgreich

ware. Es ist aber leider so, dass er nur die Natur bezwingt, nicht die Gesellschaft.

DIE ZEIT 15.7.10

Es ist ein Hohn, wenn die Medien immer wieder uns Eltern suggerieren, dass Kinder mit Down-
Syndrom alles aufholen kénnen, wenn nur die Umgebung genug férdert, wenn man sie in die
Regelschule integriert usw.

TA 9.8.10

Wissen die Autoren, die solche Texte publizieren, wie viel Druck sie damit auf die Eltern dieser Kinder
ausuiben? Denn wenn trotz aller Férderung das Kind letztlich doch in der heilpadagogischen Schule
landet und nie selbststandig leben kann, missen sich diese Eltern ja Vorwirfe machen.

TA 9.8.10

Es darf aber nicht sein, dass wir letztlich nur Spitzensportler und Intellektuelle mit Behinderungen als
Teil unserer Gesellschaft dulden
TA 13.8.10

Solche Leistungen sind erfreulich, ja bewundernswert. Sie kénnen aber nicht Vorbild oder gar
zwingende Forderung an Behinderte und ihre Angehdrigen sein, sondern sie sind einfach Teil der
unendlichen Vielfalt, wie sie fur die ganze Gesellschaft gilt. Und auf keinen Fall Bedingung fiir unsere
Akzeptanz! Ob wir das schaffen?

TA 13.8.10

Viel eher schittelt diese Berichterstattung unsere Bilder und Vorurteile gehdrig durch (auch meine).
Bestenfalls kénnen gewisse Menschen, die Vorurteile sogar Uberwinden. Sie zwingt uns, alle
Schubladen zu 6ffnen und deren Inhalt neu zu sortieren. Die Medienberichte zeigen doch wunderbar
auf, wie verschieden Kinder bzw. Menschen mit einer Trisomie 21 sind.

TA 13.8.10

Die eigentlich bekannte Weisheit, dass jeder Mensch seine Starken hat, geférdert oder nicht geférdert;
dass Diagnosen Uber Behinderungen auf Familien nicht dauerhaft lahmend wirken missen und dass
die menschliche Andersartigkeit, der wir alle — gesund oder mit Einschrankungen — gliicklicherweise
unterliegen, in unserer Gesellschaft Akzeptanz finden kann.

TA 13.8.10

Ware es daher nicht eine schéne Art von Menschlichkeit, wenn wir uns ein gutes Stlick von unserem
Leistungsstreben verabschieden kdnnten, damit jede und jeder seine Individualitat in die
Gemeinschaft einbringen kénnte und wir uns an unserer Unterschiedlichkeit erfreuen wirden und
diese nicht mehr als Mangel wahrndhmen und Herzenswarme, Bescheidenheit, Fréhlichkeit genauso
wertvoll waren wie Prestigeobjekte oder hochdotierte Jobs. In einer Welt, wo nur noch der Mensch
zahlt, Behinderungen hin oder her
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TA 13.8.10

Auf dem letzten Elternabend wussten die Eltern nichts AuRergewoéhnliches zu berichten. »Es ist
lustiger geworden bei uns in der Klasse«, haben ihre Kinder erzahlt. Ansonsten sei alles normal.
Wenn diese schulische Normalitat in jedem Dorf und jedem Stadtteil angekommen ist und Kinder nicht
mehr mit Taxis zur Schule transportiert werden mussen, nur weil sie ein bisschen anders sind — dann
hatte die Inklusion ihr Ziel erreicht

DIE ZEIT 19.5.11

Die PID werde die Gleichstellung von Behinderten schwachen, so fiirchten viele Betroffene. Denn
was sich frihzeitig verhindern lasse, erhalte womdglich spater keine Unterstiitzung.
DIE ZEIT 30.6.11

Das Downsyndrom werde die erste Form der Behinderung sein, die aus der Gesellschaft
verschwindet — "per Abtreibung", sagt der Humangenetiker Wolfram Henn von der Universitat des
Saarlandes voraus: "Die Schwangerschaft unter Vorbehalt wird zum sozialen Standard werden.
DIE ZEIT 18.8.11

Medizinisch gesehen, ist das neue Verfahren ein bedeutsamer Fortschritt. Aber gefahrdet es nicht
fundamentale Werte unserer Gesellschaft? Oder entlarvt es sie als lllusion?
DIE ZEIT 18.8.11

Es wird Zeit, sich von einer Lebensliige dieser Gesellschaft zu verabschieden. Auch wenn vor dem
Hintergrund unserer Geschichte schon der Gedanke schmerzt: In der Summe der individuellen
Entscheidungen Zehntausender Paare pro Jahr findet eugenisches Handeln langst statt. Nicht im
Sinne eines — ebenso irrwitzigen wie aussichtslosen —staatlich verordneten
Menschenzuchtprogramms. Wohl aber als Eugenik von unten, bei der werdende Eltern allein fur sich
die Frage beantworten: Soll dieses, ihr gerade erst gezeugtes Kind leben? Oder soll es besser nicht
geboren werden, weil es schwer krank oder behindert ware?

DIE ZEIT 18.8.11

Es gibt Menschen, die dieses Schicksal meistern; von den darliber geborstenen Familien,
gescheiterten Ehen, zerbrochenen Leben ist selten die Rede. Haben wir als Gemeinwesen, hat die
Politik oder die Kirche das Recht, Uber diese Menschen zu urteilen — juristisch oder moralisch? Wohl
kaum.

DIE ZEIT 18.8.11

Ja, wir sind eine Gesellschaft, die es toleriert, wenn in ihrer Mitte gegen schwer kranke, behinderte
Foten entschieden wird.
DIE ZEIT 18.8.11

Wenn sich nicht viele Menschen der genetischen Prophetie verweigern werden, stehen im Alltag der
Familienplanung gewaltige Umbriiche bevor. Dass sie bislang nur in Fachzirkeln wahrgenommen
werden, nicht aber in Politik und Offentlichkeit, ist gefahrlich. Zumindest dann, wenn wir noch steuernd
eingreifen wollen.

DIE ZEIT 18.8.11

Doch das System Schule sei trotz jahrelangen Diskussionen noch nicht wirklich parat fur eine
Integration von Kindern mit Handicap, ist nicht nur Christophs Mutter iberzeugt. Das habe mehrere
Grinde. Meist hatten Lehrpersonen wie auch Schulleitung Angst vor der Frage, was genau dieses
Kind an spezieller Férderung bendétige oder wie man mit den durch die Krankheit bedingten
Schwierigkeiten im Einzelnen umgehen solle. Schliesslich besassen die Lehrpersonen in der Regel
keine spezielle Aushildung fur den Umgang mit beeintrachtigten Kinder, betont Christophs Mutter
nzz 12.3.12

Menschen mit Downsyndrom aber kdnnen unbestreitbar ein erfilltes, gliickliches Leben filhren .
Niemand kann sich auf ihr Wohlergehen berufen, wenn er sich fir die Abtreibung eines Fétus mit
Trisomie 21 entscheidet oder eine solche Entscheidung durch Einfllhrung einer neuen
Diagnosetechnik erleichtert. Daher riihrt die Empdérung der Kritiker. Allerdings entscheidet sich schon
heute kaum eine Frau fur ihr Kind, wenn sie erfahrt, dass es am Downsyndrom leiden wird. 90
Prozent aller Féten mit dieser Diagnose werden abgetrieben

DIE ZEIT 29.3.12
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Man mag es als traurig fir eine Gesellschaft erachten, dass sie Andersartigkeit, auch Schwéche,
nicht akzeptiert. Aber wer wirde Uber Eltern urteilen wollen, die sich gegen ein behindertes Kind
entscheiden? Das Leben mit einem solchen Kind erfordert Kraft, von der nicht jeder weif3, ob er sie
hat. Familien zerbrechen daran und Lebensplane.

DIE ZEIT 29.3.12

dass wir in einer Gesellschaft leben, in der die Selbstverwirklichung an erster Stelle steht. Dass wir
selbst entscheiden, ob und wann wir Kinder bekommen. Und dass wir es notfalls mit kiinstlicher
Befruchtung erzwingen. Wir wollen das Wunder des Lebens erfahren, aber bitte ohne Risiken und
Nebenwirkungen und genau dann, wenn es passt

DIE ZEIT 29.3.12

Immer wieder ist zu lesen, dass man unter dem Down-Syndrom «leiden» wirde. Durch meinen Bruder
und seine Freunde weiss ich, dass solche Menschen genauso wie andere die Hohen und Tiefen des
Lebens durchmachen, die schonen Momente aber oft langer und intensiver geniessen kénnen. Von
Leiden also keine Rede!

nzz am Sonntag 15.7.12

Der Artikel spricht zu Recht die Problematik des neu eingefiihrten Praena-Tests zur Detektion von
Trisomie 21 an. Fur mich stellt sich vor allem die Frage, warum die verantwortlichen Stellen einen Test
mit einer solchen ethischen und medizinischen Tragweite flr den «Markt» zulassen, ohne die
genauen Bedingungen und Regeln der Anwendung festzulegen.

nzz am Sonntag 15.7.12

Die Verantwortung fir die korrekte Anwendung, Durchfihrung und Beratung liegt hierbei beim Arzt.
Aus Gesprachen mit Kollegen weiss ich, dass viele schon jetzt mit der Komplexitat und der
Geschwindigkeit der aufkommenden genetischen Methoden Uberfordert sind, so auch mit der
Beratung der Eltern. Zwar birgt der neue Praena-Test sicherlich grosse Chancen, aber eben auch
Risiken

nzz am Sonntag 15.7.12

Doch man misse aufpassen, dass sie nicht der medizinischen Kontrolle entgleite und auf die Direct-
to-Consumer-Schiene gerate. «Das ware ein Horror», so Miny. Denn damit wirde die Illusion vom
«perfekten» Kind auf Bestellung weitere Nahrung erhalten

nzz 8.8.12

Bei allen medizinischen Neuerungen gilt es darum vor allem sicherzustellen, dass Menschen, die sich
nicht testen wollen oder die sich trotz auffalligem Befund fir ein krankes Kind entscheiden, die noétige
Unterstitzung und Solidaritat erfahren. Es gibt Tendenzen in unserer Gesellschaft, gegeniber
sogenannt «selbst verschuldeten» Krankheiten weniger tolerant zu sein. Behinderte und schwache
Kinder bedurfen aber des besonderen Schutzes durch die Gesellschaft

nzz am Sonntag 19.8.12

Doch nun gibt es den «guten Mord», wenn der Herr Doktor das kleine Madchen, dessen Herzchen
schon seit der finften Woche rund 140-mal in der Minute pocht, aus dem Mutterleib «heraussaugt»
wie Dreck aus einer Dachrinne. Hatte es bisher den Anschein, dass Eltern mit behinderten Kindern
sich nicht mehr verstecken mussen, so ist der Bluttest ein unertraglicher Schlag ins Gesicht fir alle,
die ein Kind mit Down-Syndrom haben. Sollen ihre Kinder etwa einen Anstecker tragen, auf dem
steht: «Entschuldigung, aber meine Eltern haben mich nicht <entsorgt>»? Alle Beflrworter des
Bluttests mochte ich fragen: Was machst du, wenn du morgen nach einem Unfall selber behindert bist
oder zum Pflegefall wirst? Soll der «Entsorgungstrupp» der Krankenkasse dich als «unertragliche
Zumutung» auch ins Jenseits beférdern? Gerade im Umgang mit Behinderten zeigt sich der wahre
Geist einer Gesellschaft.

nzz 27.8.12

Meiner langjahrigen Erfahrung nach leiden Menschen mit Down-Syndrom nicht an ihrer Behinderung.
Die Gesellschaft beziehungsweise einzelne Mitglieder leiden an diesen Menschen. In diesem
Zusammenhang ist es wichtig, zu beriicksichtigen, dass die gleiche Hochtechnologie-Medizin
beziehungsweise die Gesellschaft, die diese haben will und finanziert, auch daftir verantwortlich ist,
dass es in Zukunft mehr Menschen insbesondere mit schwersten und mehrfachen Behinderungen
geben wird. Dies kommt dadurch zustande, dass mehr Frihestgeborene mit einem Geburtsgewicht
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von nur 500 Gramm Uberleben werden, von denen viele behindert sein werden. Ausserdem Uberleben
viele Menschen schwere Unfélle, die danach auch schwerbehindert sind. Ausserdem ist erwiesen,
dass nach einer IVF (In-vitro-Fertilisation) mehr Kinder mit einer Behinderung geboren werden. Und
letztendlich gibt es bei Mehrlings-Schwangerschaften (unter anderem auch durch IVF hervorgerufen)
ein erhohtes Risiko, dass zumindest eines der Babys behindert ist.

TA 27.8.12

Wird in einer nicht allzu fernen Zukunft mit weiteren Bluttests das ganze Gengut jedes ungeborenen
Kindes analysiert, um «unwertes» Leben friihzeitig auszumerzen? Wer entscheidet, was leben soll
und was nicht, und welche Behinderungen werden als unabwendbar akzeptiert? Werden Eltern, die
sich dieser Selektion entziehen wollen, unter Druck gesetzt? Werden Leistungen und
Versicherungsschutz fur Kinder mit friihzeitig erkennbaren Behinderungen gestrichen

nzz 10.9.12

Zudem muss sich eine Gesellschaft, die bereit ist, mehr Geld fur das Aussortieren als fur die
Integration der entsprechenden Menschen mit Behinderung auszugeben, einer grundsatzlichen
ethischen Debatte stellen. Daran werden sich auch die Betroffenen aktiv beteiligen.

nzz 10.9.12

Noch mehr Behinderungen dirften entdeckt, noch mehr Kinder abgetrieben werden. Das ist keine
Schwarzmalerei, sondern eine logische Schlussfolgerung. Schatzungen zufolge entscheiden sich 90
Prozent der Frauen, bei deren Kind eine Trisomie 21 festgestellt wird, fiir einen Abbruch.Diese Eltern
zu verurteilen, ware falsch. Sie

allein missen und sollen entscheiden, ob sie sich das Leben mit einem behinderten Kind vorstellen
kénnen. Genauso wenig darf die Gesellschaft Druck auf Paare austiben, welche die scheinbar
einfachen und risikolosen Tests nicht durchfiihren lassen wollen oder sich im Wissen um die Diagnose
fur ein behindertes Kind entscheiden. Bei aller Freiheit und Selbstbestimmung sollte man jedoch eines
nicht vergessen: Der Ausbau der Pranataldiagnostik schafft flir die Schwangeren enorme
Gewissenskonflikte. Bei einem positiven Ergebnis missen sie unter grossem Zeitdruck und
emotionaler Belastung weitreichende Entscheide fallen.

TA 18.2.13

Ist es moralisch vertretbar, ein Kind abzutreiben, dessen Aussehen und Intelligenz nicht der Norm
entsprechen? Ein Kind, das seine Eltern tberfordert?
DIE ZEIT 27.6.13

Die Studie kam zu dem Schluss, die Partner seien mit der Entscheidung tber Leben und Tod ihrer
ungeborenen Kinder tUberfordert, und prognostizierte, dass dies eines der grof3en ethischen
Dilemmata in modernen Gesellschaften der Zukunft sein wird. Nicht zuletzt deshalb, weil es keine
offentliche Diskussion zum Thema gibt. Die Tabuisierung der Pranataldiagnostik hat zur Folge, dass
viele Frauen die Tests in Anspruch nehmen, ohne sich dartiber im Klaren zu sein, welche
Entscheidungen auf sie zukommen kénnen.

DIE ZEIT 27.6.13

Er meint, die Pranataldiagnostik sei jenes medizinische Gebiet, in das in den letzten Jahren am
meisten Forschungsgelder investiert wurden. Da die Diagnostik weitgehend auf das Downsyndrom
abzielt, folgert er: "Diese Menschen werden aussterben.

DIE ZEIT 27.6.13

Bonfranchi macht fir dieses Ungleichgewicht nicht die Pranataldiagnostik verantwortlich, sondern die
Haltung der Gesellschaft. Bekannt ist, dass in friilheren Zeiten Rémer und Griechen ihre
neugeborenen Kinder téteten, wenn sie eine Behinderung feststellten. "Hatte es vor 2.000 Jahren
schon Pranataldiagnostik gegeben, hatten auch diese Menschen davon Gebrauch gemacht

DIE ZEIT 27.6.13

Wollen wir eine Zukunft, in der alle grof3, stark und schon sind? Technisch wére es heute schon
maoglich, ein breites Spektrum von Krankheiten und Misshildungen im ungeborenen Kind zu
entdecken. "Wir sind an einem Punkt angelangt, wo wir uns Uiberlegen missen, wie unsere
Gesellschaft in Zukunft aussehen soll"

DIE ZEIT 27.6.13

Behinderte Menschen leben in Deutschland in einer Parallelwelt. Den Kindergarten
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besuchen sie oft noch gemeinsam mit den Nachbarskindern, doch spatestens in der

weiterfihrenden Schule gehen behinderte Kinder in Sondereinrichtungen. Morgens werden sie mit
dem Bus abgeholt, kaum einer macht einen Abschluss, einzige Perspektive fiir die meisten: die
Behindertenwerkstatt. Gut geférdert, aber unter sich, abgeschottet, weit weg von dem Leben, das Ben
fuhren wird. Will ich das fur meine Tochter?

DIE ZEIT 14.8.13

Wie soll Inklusion funktionieren, wenn sich die einen um den 100er-Zahlenraum
sorgen und die anderen um Physiotherapie? Wie muss Inklusion umgesetzt werden,
damit sie Behinderte und Nichtbehinderte naher zusammenbringt, statt sie weiter
auseinanderzutreiben?

DIE ZEIT 14.8.13

"Ich hab das Downsyndrom , und mir tut’s leid." Dann weint sie und tanzt zu Michael Jacksons They
Don’t Care About Us. Sie bewegt sich mit mérderischer Energie und Wut
DIE ZEIT 16.1.14

Es gibt Menschen, die das Stiick genial finden und die behinderten Schauspieler

grof3artig. Sie sehen Julias Tanz zu Michael Jacksons Zeile "Wir sind ihnen egal” als
gesellschaftspolitischen Kommentar, als witenden Aufstand gegen die Diktatur der

Normalitat. Und es gibt Menschen, die dem Choreografen vorwerfen, das alles sei doch blof3 eine
Freakshow. Er flhre die Behinderten vor, instrumentalisiere sie flr seine Kunst, so wie uns vielleicht
Leser vorwerfen werden, wir fuhrten Julia Hausermann vor und instrumentalisierten sie, wenn wir
beschreiben, wie sie sich danebenbenimmt

DIE ZEIT 16.1.14

Ich habe an dieser Stelle einmal geschrieben, dass ich es mindestens merkwiurdig finde, dass es zwar
verpont ist, einen Menschen mit Down-Syndrom «mongoloid» zu nennen, weil dies diskriminierend
sei; dass die pranatale Diskriminierung von gesunden und behinderten Féten jedoch langst zur Regel
geworden ist. Ich finde diese Diskrepanz zwar immer noch zynisch.

TA9.4.14

Soll man Eltern tadeln, die sich nicht zutrauen, ein behindertes Kind grosszuziehen? Oder sie sogar
dazu zwingen? Sollen nur gesunde Foten abgetrieben werden kdnnen, behinderte aber nicht? Wer die
Wahl hat, hat die Qual, heisst es.

TA9.4.14

Was jenseits all dieser Fragen und Aporien, die sich auftun, wenn man sie zu beantworten sucht,
bleibt, ist die Irritation dartber, dass die neuen diagnostischen Méglichkeiten zu einer neuen Form von
Prophylaxe gefuhrt haben, bei der man Behinderungen und Krankheiten durch die Eliminierung
kunftiger Behinderter und Kranker bekampft

TA9.4.14

Hier werden (schulische, universitare) Intelligenz, Fachwissen, Arbeitsleistung und Rendite am
hdchsten bewertet. In diesem Licht betrachtet, erscheinen andere Lebensentwirfe oft gepragt von
Hilflosigkeit, Abhangigkeit und mangelndem Kénnen. Soziale und emotionale Kompetenzen, «soft
factors» und andere Formen des Lernverhaltens spielen bei der Betrachtung eine untergeordnete
Rolle.

nzz 26.5.14

Seit Beginn der Pranataldiagnostik Mitte der Neunziger ist das Screening-Programm zur Routine flr
Spatgebarende wie mich geworden: Nackenfaltenmessung und Hormontest in der 12. Woche,
Feindiagnostik in der 21. Neun von zehn Miittern, die wahrend der Schwangerschaft von einer
Chromosomenanomalie ihres Babys erfahren, tragen das Kind nicht aus.

DIE ZEIT 23.7.15

Die Debatte um den damals kurz vor der Markteinfilhrung stehenden Pranatest, der es ermdglicht,
einen Gendefekt schon nach neun Wochen Schwangerschaft zu diagnostizieren, nehme ich kaum
wabhr. Wohlfahrtsverbande befiurchten, dass sich bald niemand mehr fur ein behindertes Kind
entscheidet. Das konservative Feuilleton fragt, ob eine Welt, die Normalitéat zum Fetisch mache, noch
lebenswert sei. All das scheint weit weg zu sein.

DIE ZEIT 23.7.15
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Ein Vater, von Beruf Lehrer, sagt: "Du forderst und forderst und stellst irgendwann fest, dass es bei
deinem Kind wahrscheinlich doch auf Birstenwerkstatt hinauslauft.” Inm gehe es besser, seit er sich
damit abgefunden habe. Die Blrstenwerkstatt sollte in Zeiten der Inklusion eigentlich keine Option
sein. Die Bundesrepublik hat sich 2007 mit der Unterzeichnung der Behindertenrechtskonvention
verpflichtet, eine "wirkliche Teilhabe" von Menschen wie Oskar "an einer freien Gesellschaft" zu
ermdglichen. Im Kindergartenalter scheint die Inklusion bestens zu funktionieren.

DIE ZEIT 23.7.15

Als wir zu der Gruppe stiel3en, kursierte dort gerade die irrwitzige Idee, in pranataldiagnostischen
Arztpraxen Flyer mit den Fotos unserer Kinder zu verteilen. So kdnne man moralischen Druck auf die
Schwangeren ausiiben, ihre behinderten Kinder zu behalten. Auch wir hatten damals den Eindruck,
der Fortschritt habe sich in Form des Pranatests gegen uns verschworen. Doch jetzt, wo die
Forschung etwas fur unsere Kinder tun will - betretenes Schweigen

DIE ZEIT 23.7.15

Seit Arzte in der Nazizeit Kinder, Demente, Komapatienten und vor allem geistig Behinderte als
Forschungsmaterial missbrauchten, steht ein Konzern, der sich dieser Patientengruppe zuwendet, in
Deutschland pauschal unter Verdacht, nichts Gutes im Schilde zu flhren.

DIE ZEIT 23.7.15

Die geistige Behinderung selbst gilt nicht als Krankheit, sondern als "Ausdruck einer besonderen
Lebensform". Das heif3t, man dirfte an Menschen mit Down-Syndrom zwar Herz- oder
Leukamiemedikamente testen. Aber die Verabreichung des Rezeptorenhemmers, der inzwischen den
Wirkstoffnamen Basmisanil tragt, oder irgendeines anderen Préparats, das sie weniger behindert
machen soll, ware nach strenger Lesart eine Personlichkeitsverletzung. Der wissenschaftliche Leiter
Omar Khwaja findet das absurd. "Wir sagen einem Diabetiker mit Herzproblem doch auch nicht: Du
kriegst zwar Betablocker, aber kein Insulin, weil der Diabetes nun mal deine Wesensart ist.

DIE ZEIT 23.7.15

"Aber weniger Down-Syndrom wirde ausgeglichen durch mehr Autonomie, mehr Anerkennung, ein
erflllteres Leben." Es gehe um Inklusionsfahigkeit. Man muss die Entwicklung des Wirkstoffs
Basmisanil nicht gleich als Beitrag zur Umsetzung der Behindertenrechtskonvention betrachten, um
festzustellen, dass das Medikament dort am offensten empfangen wurde, wo die Menschen schon
langer Uber die soziale Integration von Behinderten nachdenken: in den USA, GroRbritannien,
Spanien. Und in Frankreich.

DIE ZEIT 23.7.15

Dort, wo eigentlich maRRgeschneiderte individuelle Unterstiitzung der Betroffenen nétig ware, greifen
zunehmend unverséhnliche Positionen und der Wettlauf um vermeintlich beste Inklusionsquoten um
sich. Man kann sich des Eindrucks nicht erwehren, dass dabei der gesunde Menschenverstand, ein
nichterner Blick fur Méglichkeiten und Zeitkorridore und vor allem die Bedurfnisse der Betroffenen
auf der Strecke bleiben

DIE ZEIT 24.7.14

Theodora ist lernfahig und hoch begabt, was Einfliihlsamkeit und Gliicklichsein betrifft. Wann wird
unsere Gesellschaft endlich offen und bedingungslos auf Menschen wie Theodora zugehen?
DIE ZEIT 6.8.15

Vor dieser allgemeinen Zurlickhaltung und Sensibilitdt habe ich Respekt, vor allem wenn man
bedenkt, dass die alteren Behinderten in diesem Land nicht zu sehen sind. Diese Tatsache erschreckt
mich sehr. Unsere Geschichte zeigt, dass in gesellschaftlichen, politischen Umbriichen die
Andersdenkenden immer wieder verfolgt und getdtet wurden, was sich noch in diesem Jahrhundert
fortsetzt.

DIE ZEIT 6.8.15

Ist es richtig, einen Menschen, der den Behandlungsvertrag weder lesen noch unterzeichnen kann, an

einem Versuch teilnehmen zu lassen?
DIE ZEIT 6.8.15
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Leistung und Forderung

Pineda hatte Pech und Glick zugleich: Er kam mit dem Down-Syndrom zur Welt, aber er hat Eltern
und Lehrer, die ihn férderten
nzz am Sonntag 29.3.08

Kinder mit dem Down-Syndrom, auch Trisomie 21 genannt, sind in der Entwicklung gehemmt und
weisen korperliche wie geistige Schwachen auf. Mit frihen therapeutischen Massnahmen kénnen
betroffene Kinder aber gefordert werden

nzz am Sonntag 20.7.08

In Spanien erlangte ein junger Mann mit Trisomie 21 — dank vielfaltiger Unterstiitzung— sogar ein
Universitatsdiplom. »Noch wissen wir nicht, wie lernfahig diese Menschen bei guter Férderung
tatsachlich sind«, sagt Etta Wilken. Den Eltern macht das Mut. Sie missen auf die Verheil3ung, die
jedes Kind birgt, nicht verzichten: einer offenen Zukunft entgegenzusehen.

DIE ZEIT 12.3.09

»Das ist unser Kind, fur das wir kAmpfen.« Ergotherapie und Logopéadie, Krankengymnastik und
Zungentraining: Die Feickerts lieBen kaum eine Mdglichkeit aus, die Defizite ihrer Tochter zu mildern
DIE ZEIT 12.3.09

Pineda ist in Spanien zur Schule gegangen, hat die Matura gemacht, an der Universitat studiert und
ist heute Lehrer. Das klingt zunachst nicht ungewdéhnlich. Trotzdem ist Pineda beriihmt fir diese
aussergewohnliche Leistung. Denn er tragt ein Chromosom mehr als gewdhnlich, und zwar das
kleinste: Chromosom 21. Pineda hat Trisomie 21, auch Down-Syndrom genannt

TA 5.8.10

Die Heilpadagogin Jeltsch-Schudel begrisst, dass herausragende Menschen mit Down-Syndrom, die
«grossartige Leistungen vollbringen», in der Offentlichkeit immer wieder wahrgenommen werden. So
kénne man die Bandbreite dieser Behinderung sehen.

TA5.8.10

Vermutlich half dem besonders begabten Pineda die stete spezielle Férderung. Er stamme aus einer
«kulturbegeisterten Familie» mit Tageszeitungen und einer Bibliothek, sagte er in einem Interview mit
der «Welt». Sein Vater brachte dem wissbegierigen Kind mit vier Jahren das Lesen bei. Und in
Spanien gehorte er zum ersten Jahrgang von beeintrachtigten Kindern, die eine normale Schule
besuchen durften.

TA5.8.10

Jeltsch-Schudel betont jedoch auch, dass nicht alle Betroffenen mit Down-Syndrom in der Lage sind,
besondere Leistungen zu erbringen. Einige sind so schwer behindert, dass sie die Mdglichkeiten dazu
nicht haben

TA5.8.10

Wenn Kinder mit Down-Syndrom besonders neugierig sind und speziell geférdert werden, kénnen sie
sich gut entwickeln.
TA5.8.10

«Weil er friih geférdert wurde, konnte er an der Uni studieren.» Was sagt dieser Satz aus? Speziell fur
uns Eltern von Kindern mit Trisomie 21? Dass wir nur gut férdern missen, um aus unseren Kindern
sogenannte normale Kinder — oder sogar hochbegabte — zu machen!

TA 9.8.10

Wissen diese, wie lange es geht, bis ein solches Kind nur mal spricht, sich selbststéandig anziehen,
das WC benutzen kann, richtig mit Messer und Gabel umgeht? Wie viel Zeit und Geld fur die so
genannte Frihférderung, fur Ergo-, Physiotherapie und Logopadie draufgeht, um minimale Fortschritte
zu erzielen

TA 9.8.10

Die Wurde von Menschen mit einer Behinderung zu achten, heisst doch zunachst nichts anders, als
sie mit ihren Grenzen und Mdglichkeiten ohne Wenn und Aber anzunehmen. Umso schéner, wenn
durch gezielte professionelle Férderung heute enorme Fortschritte méglich sind.

118



Der perfekte Entwurf eines Menschen

TA 13.8.10

Natdrlich wirden wir uns wie alle Eltern freuen, wenn unser Sohn auch so blitzgescheit wie Pablo
Pineda werden wirde. Grundsatzlich freuen wir uns jedoch tber jeden Fortschritt und Gben uns in
Geduld, wenn es mal langer dauert.

TA 13.8.10

Tatséachlich ist die intellektuellen Leistungsfahigkeit von Menschen mit Down-Syndrom enorm
unterschiedlich: Etwa die Halfte aller Betroffenen sind bei entsprechender Forderung durchaus in der
Lage, Fahigkeiten im unteren Normbereich zu entwickeln und ein weitgehend eigenstandiges Leben
zu fuhren. Andere dagegen sind geistig so schwer behindert, dass sie auch im Erwachsenenalter der
Firsorge eines Kleinkinds bedurfen.

DIE ZEIT 15.6.11

Die heutige Generation von Menschen mit Downsyndrom kann oft lesen und schreiben, sie kdnnen
offentliche Verkehrsmittel benttzen und Handys und Laptops bedienen. Diese Malinahmen zur
Forderung stehen aber auch in der Kritik. Es gibt mehrere internationale Studien, in denen die Kosten
beziffert werden, die ein Mensch mit Behinderung verursacht. Es gibt gar Studien, die den
Produktivitatsausfall berechnen, der durch Menschen mit Downsyndrom entsteht. Ein Mensch, der pro
Tag zehn Geburtstagskarten in Kuverts schiebt, ist fur die Wirtschaft weniger wertvoll als einer, der an
der Borse Millionengewinne einféahrt

DIE ZEIT 27.6.13

Ihre eigenen Studien weisen darauf hin, dass sich jene Kinder am besten entwickeln, die eine sichere
Bindung zu ihren Eltern haben. Solche Kinder zeigten eine bessere Kommunikationsentwicklung und
deutlich weniger Verhaltensprobleme

nzz 14.5.14

Bericksichtigt man ihre Wahrnehmungs- und Verarbeitungsstrategien und werden sie
dementsprechend gefordert, sind sie oft zu verbluffenden Leistungen fahig. lhr manchmal etwas
langsameres Lernen machen sie dartiber hinaus meist durch ungeheuren Einsatzwillen, Ambition und
viel, viel Freude wett.

nzz 26.5.14

Inzwischen lernen die meisten sprechen, mit etwas Glick sogar lesen und

ein bisschen rechnen. Viele spielen ein Instrument. "Mit Therapie kann man sehr viel machen", sagt
der Oberarzt

DIE ZEIT 23.7.15

Das Verfahren, das der tschechische Kinderarzt Vaclav Vojta in den sechziger Jahren zur
"Aktivierung" von Kindern wie Oskar entwickelt hat, macht die Mutter zur Therapeutin. Drei- bis
viermal am Tag muss ich auf bestimmte Punkte seines schlaffen Kérpers driicken, damit er reflexartig
jene Bewegungen ausfihrt, die er

noch nicht bewusst beherrscht. So soll das entsprechende Bewegungsmuster im Gehirn gespeichert
werden. Erst wenn Oskar in ein infernalisches Weltuntergangsgebrill ausbricht, ist der "gewiinschte
Aktivierungszustand" erreicht

DIE ZEIT 23.7.15

Der Fordermarathon, durch den wir Oskar im ersten Lebensjahr gejagt haben, kommt mir inzwischen
irre vor. Ging es um ihn oder um mich? Habe ich versucht, seine Defizite wegzutherapieren, anstatt
sie zu akzeptieren?

DIE ZEIT 23.7.15

Sie gibt uns zu verstehen, dass wir in den vergangenen Monaten ziemlich viel falsch gemacht haben:
Wir waren so beseelt von der Vorstellung, dass auch ein behindertes Kind einfach mal Kind sein darf,
dass wir nicht daran gedacht haben, dass auch ein behindertes Kind ein Recht auf Erziehung hat.
Oskar braucht klare

Strukturen, harte Regeln. "Es geht um seine Sozialkompetenz", sagt die Ergotherapeutin. Man kdénnte
auch sagen: Es geht mal wieder um alles. Fordern und fordern und hoffen, dass es etwas bringt.

DIE ZEIT 23.7.15
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Alle sind gleich/ Verallgemeinerungen

Den sympathischen Jungen mit dem Downsyndrom kann man sicherlich mehr oder minder leicht in
eine Regelschule integrieren. Aber den schwer mehrfachbehinderten oder den verhaltensauffalligen
ADHS-Schdler, der seine Eltern schlagt und Medikamente nehmen muss, will kein Regelschullehrer
gern unterrichten.

DIE ZEIT 31.12.08

«Ich fuhle mich ganz anders, wenn jemand stirbt, den ich gern habe», schrieb Roland Kracht in
seinem Werk. Ganz anders ist der 16-Jahrige aber ohnehin: Er hat das Down-Syndrom
nzz am Sonntag 17.5.09

In der Regel bedeutet die Diagnose «Down-Syndrom» bei einem neugeborenen Kind, dass es sich
geistig verzogert entwickelt.
TA 5.8.10

Korperliche Anzeichen sind bei den Betroffenen zum Beispiel charakteristische

Gesichtszige, etwa die schragen Lider der mandelférmigen Augen, die verbreiterte Nasenwurzel und
die eher tief sitzenden Ohren.

TA 5.8.10

"Auch Dominik kommt erst jetzt langsam in ein Alter, wo er ganz besondere
Zuwendung braucht. Denn je alter die Kinder werden, desto mehr kommt auch ihre
Behinderung zum Vorschein."

DIE ZEIT 15.6.11

Die heutige Generation von Menschen mit Downsyndrom kann oft lesen und schreiben, sie kénnen
offentliche Verkehrsmittel bentitzen und Handys und Laptops bedienen
DIE ZEIT 27.6.13

Die offentliche Diskussion um inklusive Beschulung ist gepragt von Bildern. Das Kind mit
Downsyndrom , das etwa im Klassenverband der Grundschule mit anderen lernt und spielt.
DIE ZEIT 24.7.14

»Anders sein“

Die Leute staunen, wie viel Lotta redet, wie klug und witzig sie ist, wie frohlich - als ware daran etwas
Ungewdhnliches.
nzz am Sonntag 20.7.08

als es vor einiger Zeit eine ahnliche Situation gab, fragte sie ihre Tochter erneut, was sie glaube,
warum die Kinder starren. Diesmal hat Lotta geantwortet: «Warum wohl! Weil ich anders bin. Weil ich
behindert bin.»

nzz am Sonntag 20.7.08

Wenn Kinder mit Down-Syndrom besonders neugierig sind und speziell geférdert werden, kénnen sie
sich gut entwickeln
TA5.8.10

"Wir kennen unsere Verantwortung", sagt Maja Sand. Sie hoffe, dass ihre Kinder eines Tages einen
Schulabschluss machen, einen Job ausiiben und ein halbwegs normales Leben filhren kénnen. Doch
stellten sie und ihr Mann sich auch darauf ein, "dass unsere Kinder immer jemanden brauchen
werden, der sich um sie kimmert."

DIE ZEIT 15.6.11

Trisomie 21 beziehungsweise Down-Syndrom — diese Diagnose méchten Eltern nach der Geburt ihres
Kindes nicht héren, denn dieses Schicksal bedeutet Mehraufwand. Familie Pabst lebt mit einem
solchen Kind. Die Mutter wiirde heute nicht vom jlingst lancierten «Praena-Test» Gebrauch machen.
nzz 12.11.12

"Und der pinkelt Mariella immer in den Ranzen." — "Nein!" — "Doch, jeden Morgen. Ich habe keine
Ahnung, was ich machen soll." Auf einer Party, wir stehen um Stehtische. Ich, mein Mann Harry und
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drei Kolleginnen des Gastgebers. "Der hat das Downsyndrom”, sagt die Erste mit gesenkter Stimme.
"Aber trotzdem, ich

sage dir, der macht das mit Absicht. Das ist Mobbing. Mariella will schon nicht mehr in die Schule.”
"Und was machst du jetzt?", fragt die Frau daneben. "Ich habe schon mit dem Lehrer gesprochen,
aber da steht man gleich als behindertenfeindlich da. Vielleicht missen wir wechseln. Gemeinsamer
Unterricht — so ein Quatsch."

"Man tut den Kindern keinen Gefallen damit. Der merkt bestimmt, dass er langsamer ist als die
anderen”, die Dritte.

DIE ZEIT 14.8.13

Die meisten Menschen mit Down-Syndrom wirden irgendwann merken, dass sie anders seien. Bei
manchen flihre das zu psychischen Problemen mit Verhaltensauffalligkeiten im Jugendalter. Auch
Depressionen sind bei Erwachsenen mit Down-Syndrom haufig. Um dem vorzubeugen, sei es
wichtig, dass sich die Betroffenen mit ihrer Andersartigkeit respektiert und geschatzt fuhlten,

nzz 14.5.14

»Kranke“/ Leid

Diesen bestiirzenden Bescheid erhielt D. R. in ihrer zweiten Schwangerschaft. Sie mdchte nicht
namentlich in der Zeitung stehen, da sie negative Reaktionen beflirchtet. Denn sie brach die
Schwangerschaft ab, nachdem eine Chorionbiopsie (siehe Kasten) das Down-Syndrom bestatigt
hatte. Der Entscheid war fir sie von Anfang an Kklar. «Ich hatte niemandem einen Gefallen getan,
wenn ich mich anders entschieden hatte», sagt sie, «weder meinem ersten Kind noch der Beziehung
zwischen mir und meinem Mann.

TA 19.10.07

Nach den neusten Zahlen des Bundesamtes fur Statistik leidet jedes 1143. geborene Kind unter dem
Down-Syndrom.
nzz am Sonntag 20.7.08

Australische Behdrden haben einem deutschen Arzt die dauerhafte Aufenthaltserlaubnis verweigert,
weil der Sohn des Mediziners am Down-Syndrom leidet.
NZZ 3.11.08

Vielen Paaren sei der eigentliche Grund mancher Untersuchung nicht bewusst, monieren Kritiker der
Pranataldiagnostik zu Recht. Doch fragt man Schwangere nach der Furcht vor einem kranken Kind,
nennen auch sie am haufigsten das Downsyndrom.

DIE ZEIT 12.3.09

Der das formuliert, heisst Pablo Pineda, ist 34-jahrig, lebt und arbeitet in Sevilla, hat einen Master in
Psychopéadagogik — und leidet am Down-Syndrom.
NZZ 5.8.10

Maja und Philipp Sand hatten sich bewusst flr eine frilhzeitige Fruchtwasseruntersuchung
entschieden, weil bereits ihr erstes Kind, der dreijahrige Dominik, am Down-Syndrom leidet
DIE ZEIT 15.6.11

Bei LifeCodexx beschrankt sich die Suche zunéchst auf die wichtigste Frage, die viele zukinftige
Eltern umtreibt: Leidet unser Kind am Downsyndrom (Trisomie 21) und wird deshalb geistig behindert
und korperlich beeintrachtigt zur Welt kommen?

DIE ZEIT 18.8.11

Im Streit um die Trisomie 21 geht es um etwas anderes. Es gibt erbliche Erkrankungen, die ihre Opfer
zu einem kurzen und schmerzerfillten Leben verurteilen. Dies sind die Falle, auf die sich Anhanger
eugenischer Vorstellungen berufen. Man muss ihren Uberlegungen nicht folgen, um ihr Motiv
anzuerkennen: Sie wollen unnétiges Leid verhindern

DIE ZEIT 29.3.12

Ein neuer, einfacher Test zeigt werdenden Mittern, ob ihr Kind unter dem Down-Syndrom leidet
nzz am Sonntag 15.7.12
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So werden einige Kinder mit Organschaden geboren, wie zum Beispiel Herzfehler, Darmverschliisse
oder Hor- und Sehstdérungen, andere sind korperlich fast gesund. Ihnen allen gemeinsam ist, dass sie
geistig beeintrachtigt sind. Sie haben ein schlechtes akustisches Gedachtnis, Schwierigkeiten sich
sprachlich auszudriicken und Probleme dabei, alltdgliche Anforderungen zu bewaltigen. Ein
eigenstandiges Leben ist daher nur unter speziellen Bedingungen maoglich.

nzz 14.5.14

Die Schweizer Firma Genoma, ein Anbieter von Bluttests zur Bestimmung von Gendefekten am
ungeborenen Kind, hat mit dem Gesicht eines Madchens geworben, welches mit dem Down-Syndrom
(Trisomie 21) auf die Welt gekommen ist. Die Mutter des Kindes schrieb am Freitag auf ihrem Blog
www.soheresus.com, dass sie von der Firma nie angefragt worden sei, ob sie die Verwendung des
Bildes erlaube. «Ich hétte nie und nimmer meine Einwilligung gegeben», schreibt die Mutter

nzz am Sonntag 14.6.15

Aus Sicht der 82 000 Mitarbeiter des weltweit agierenden Konzerns gibt es kein Krankheitsschicksal,
das man akzeptieren muss. Fur Hoffmann-La Roche hat alles, was schieflauft im menschlichen
Korper, eine organische Ursache. Sobald sie erkannt ist, kann man ein Medikament dagegen
entwickeln. Sobald es ein Medikament gibt, kann man es verkaufen

DIE ZEIT 23.7.15

»,Positive Zuschreibung”

Am besten gefallt mir hier der See», sagt sie mit einem Strahlen im Gesicht. Einen besseren Beweis
als die strahlende, sympathische Frau gibt es wohl kaum, dass Menschen mit Down-Syndrom Texte
schreiben und (vor)lesen kénnen

TA 18.6.07

Der Vater sorgt sich um die kérperlichen und seelischen Leiden, die seinem Sohn drohen. Ein Kind
mit Downsyndrom hatten sie nicht abgetrieben, wird der Vater nachtraglich sagen, denn »es hatte
nicht gelitten und ware frohlich gewesen«

DIE ZEIT 12.3.08

Lotta ist elf und klein fur ihr Alter, sie liebt ihre Eltern, Theaterleute in Wien, sie Schweizerin, er
Deutscher. Sie liebt ihre Schwestern, die eine alter, die andere jlinger, und sie liebt Pferde. Lotta ist
eine gute Beobachterin, sie hat einen pointierten Wortwitz. Sie geht gern ins Kaffeehaus, liest viel,
hort gern Musik, spielt Klavier und mag Shakira. Oft wird sie unterschatzt, wegen ihrer Grosse, vor
allem aber, weil sie das Down-Syndrom hat.

nzz am Sonntag 20.7.08

«Pineda ist sehr vif in der Kommunikation und extrem intelligent»,
TA5.8.10

Sei es Pablo Pineda mit seinem Universitatsabschluss oder Bobby Brederlow, der als Schauspieler
mehrfach in Deutschland ausgezeichnet worden ist. In der Doku-Serie «Usi Badi» auf SF 1 oder im
Zurcher Theater Hora stehen Menschen mit Down-Syndrom oder anderen Behinderungen
selbstbewusst und kompetent vor der Kamera oder auf der Biihne

TA5.8.10

Wahrend meines Praktikums in einer Behinderteneinrichtung feierten alle Bewohner ein kunterbuntes
Fest. Da wurde viel gelacht, gespielt, gegessen und getrunken, begleitet von flotter Musik. Eine junge
Frau mit Down-Syndrom begann zu tanzen. Sie war weder Germany's next Topmodel noch passend
gekleidet fir Let's dance. Doch wir als Team waren uns einig: So etwas Hingebungsvolles hatten wir
selten gesehen. Dies war einer der Momente im Leben, die man nicht vergisst.

NZZ 27.8.12

Die Ausfiihrungen von Bichsel zeichnen sich aus durch Entkrampfung sowie allgemein menschliches
Fihlen und Denken, das geeignet ist, die Grenzen des Ghettos, in dem sich wohl alle immer wieder
einmal befinden, aufzuheben. Quint- essenz seiner Aussagen: Alles, was man nicht kann, macht
einen letztlich menschlich. Eine Gesellschaft mit Behinderten ist eine menschliche Gesellschaft.

nzz am Sonntag 15.7.12
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Der perfekte Entwurf eines Menschen

Julia ist auf ihre eigene Art schlau. Sie weil3 Dinge Uber das Leben, die andere nicht

wissen. Uber den Schmerz, uiber die Ehrlichkeit, (iber das Scheitern. Und sie ist auf eine
herkdmmliche Weise schlauer, als manche denken. Sie kann lesen. Sie weil3, dass man mit einem
Test feststellen kann, ob ein Kind Trisomie 21 hat — und dass man dann entscheiden darf, ob dieses
Kind zur Welt kommen soll oder nicht.

DIE ZEIT 16.1.14

So wachsen sie spater zu Erwachsenen heran, die ihr Leben zum grossen Teil selbst meistern
kénnen
NZZ 26.5.14

«lIch brauche viel mehr Geduld, wenn ich mit nichtbehinderten Schauspielern arbeite», sagt er. Diese
schitzten sich hinter Masken, die sie sich durch ihre Sozialisation zugelegt hatten. «Schauspieler mit
geistigen Behinderungen sind viel direkter und ehrlich.»

nzz am Sonntag 29.6.14

Doch Oskar hat auch so gelernt, sich verstandlich zu machen. Er jauchzt und meckert, er klatscht und
strampelt. Sein Gesicht ist ein offenes Buch, in dem selbst Fremde lesen kénnen, wie grof3 sein
Repertoire an starken Emotionen ist

DIE ZEIT 23.7.15

Als ich vor vielen Jahren wahrend meines Zivildienstes junge Manner mit Down-Syndrom in einem
Pflegeheim betreut habe, war ich anfanglich véllig Gberrascht von dem Charme und der
Liebenswirdigkeit, die einige dieser Menschen entfalten kénnen.

DIE ZEIT 6.8.15

»Sichtweise von Menschen mit Down-Syndrom*“

«lch will endlich anfangen zu unterrichten. Ich habe es satt, das ewige Kind zu sein», erklart Pineda
entschlossen
nzz am Sonntag 29.3.08

Wovon Pablo Pineda traumt? «Davon, dass es irgendwann einmal keine Nachricht mehr wert ist,
wenn jemand wie ich studiert, Lehrer wird und vielleicht auch eine Freundin hat», antwortet der
lebhafte junge Mann mit Nachdruck.

nzz am Sonntag 29.3.08

«Es geht darum, die Mentalitat der Gesellschaft zu andern, ihr zu zeigen, dass auch Menschen mit
dieser Behinderung viel erreichen und ein unabhangiges Leben flihren kénnen.»
nzz am Sonntag 29.3.08

«Viele Leute haben immer noch Angst vor Menschen mit Down-Syndrom, und sicher gibt es Eltern,
die es nicht gerne sehen, dass ihre Kinder von einem Lehrer mit dieser Behinderung unterrichtet
werden.»

nzz am Sonntag 29.3.08

«Kinder sind sehr viel offener und unvoreingenommener als Erwachsene», sagt

der junge Mann. Immer wieder hat Pineda gegen Vorurteile kAmpfen missen. Es sei fir jemanden wie
ihn auch nicht leicht, eine Freundin zu finden, erzahlt er

nzz am Sonntag 29.3.08

als es vor einiger Zeit eine ahnliche Situation gab, fragte sie ihre Tochter erneut, was sie glaube,
warum die Kinder starren. Diesmal hat Lotta geantwortet: «Warum wohl! Weil ich anders bin. Weil ich
behindert bin.»

nzz am Sonntag 20.7.08

Bei der Filmvorstellung in Dornbirn sagte er, dass er sich wie ein «Seiltdnzer zwischen zwei Welten»
fuhle. Er gehore weder richtig zur «<normalen Gesellschaft» noch zu den Betroffenen mit Down-
Syndrom. Pineda wiirde die Unterteilungen in «normal» und «behindert» am liebsten komplett
abstreifen.

TA5.8.10
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Der perfekte Entwurf eines Menschen

Der Titel steht als Forderung. «Ich auch», soll heissen: Ich habe die gleichen Bedurfnisse und
Winsche wie ihr, ich gehére auch zu dieser Gesellschaft, und ich mdchte, dass ihr mich nicht anders
behandelt, nur weil ich nicht so aussehe und spreche wie ihr. Der das formuliert, heisst Pablo Pineda,
ist 34-jahrig, lebt und arbeitet in Sevilla, hat einen Master in Psychopadagogik — und leidet am Down-
Syndrom.

NZz 5.8.10

Auf die Frage, was er sich am meisten wiinsche fur die Zukunft, antwortete Pablo Pineda kurzlich in
einem Interview: nicht mehr allein zu sein, eine Partnerin zu haben und eine Familie zu griinden
NZzZ 5.8.10

Auf die Frage, was denn Eltern fur ihre behinderten Kinder tun kdnnen, meint er: «Unterstiitzen, wie
mich meine Eltern unterstutzt haben. Wenn ein Madchen sagt: <Ich will Putzfrau werden!>, dann sagt
doch, was meine Eltern mir gesagt haben: <Mach es!>, das genigt. Nicht alle <Normalen> machen ein
Universitatsstudium, warum nur sollen wir alle mit Downsyndrom eines machen?»

TA 13.8.10

«Die Ausbildung hat mir gut gefallen, auch die Schule», sagt er, um gleich anzufligen: «Also, die
Schule mal mehr, mal weniger.» Mario ist 18, tragt einen Dreitagebart und eine moderne Hornbrille.
Er wurde mit Down-Syndrom geboren. Noch lebt er bei seinen Eltern. Doch er traumt von einer WG,
gemeinsam mit zwei Kollegen, die so sind wie er. Jeden Morgen steht er selbstandig auf, reist mit
dem Bus nach Luzern, wo er in der Stiftung Brandi eine IV-Anlehre zum Industriepraktiker absolviert.
Dort lernt er nicht nur die handwerkliche Arbeit, sondern auch Praktisches zum Leben

nzz am Sonntag 30.6.13

Nach einer gewissen Zeit des Gewdhnens traut man sich auch, sie nicht zu schonen, weil das
Schonen nichts bringt. Es ist ja die Wahrheit, dass ihre Behinderung sie schmerzt — eine Wahrheit, die
sie mitteilen will. Sie sagt: "Ein behinderter Schauspieler kann auf der Bihne furzen oder Kaka
machen. Behinderte haben keine Angst, nur die Zuschauer."

DIE ZEIT 16.1.14

"Ich glaube, dass Eltern ein behindertes Kind abtreiben, weil sie meinen, es wirde ihre Welt
Ubernehmen. Es wiirde die Welt schlimmer machen und Uber alles bestimmen. Ich mache die Welt
aber nicht schlimmer."

DIE ZEIT 16.1.14

Jetzt hat Miranda einen neuen Freund, sie zeigt sein Foto auf dem Handy. Eine neue

Chance, aufzusteigen in die Welt der Normalen. Sie will es schaffen. Julia nicht, sie will zu dieser Welt
gar nicht dazugehoren. Uber die Leute, die im Zug gucken, wenn sie sie sehen, und dann weggucken,
sagt Julia: "Sie klauen mir das, wie ich bin. Ich bin dann eingeklemmt, mein Atem, das ist schlimm."
Julia sagt: "lch mdchte sein, wie ich bin." Welches dieser Projekte wohl ehrgeiziger ist: Mirandas
Versuch, normal zu sein, oder Julias Versuch, als Unnormale akzeptiert zu werden

DIE ZEIT 16.1.14
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C Memos mit Ankerbeispielen

Code
indirekte Bilder

Kunst

Religion/ Glaube

Medizin, Technik, Forschung, Wissen

Geschichte

Padagogik/ Psychologie

Staat/ Finanzen/ Recht

Der perfekte Entwurf eines Menschen

Memotext

indirekte Bildvermittlung
Kontext/ Thematik

Musik, Theater, kiinstlerisches Schaffen, Ausstellungen

Ankerbeispiel: Julia Hiusermann ist ein Phdnomen. Sie wackelt mit dem
Hintern, kugelt sich auf dem Boden — man sieht die Ente, Hauptfigur im
Stiick «Ente, Tod und Tulpe», direkt vor sich. Die 21-jahrige
Schauspielerin mit Down-Syndrom spielt selbstvergessen diese Ente, die
sich zogerlich dem Tod in Menschengestalt annahert.

Religioses Weltbild/ Wertvorstellungen

Ankerbeispiel: Kirchliche Kreise in Deutschland sprachen gar von einem
drohenden «neuen Genozid», werfen dem Unternehmen vor, der Test
verletzte das Gendiagnostikgesetz, und fordern ein Verbot.

medizinisch-technische Fortschritte, Wissen (iber das Down-Syndrom,
Pharmaindustrie

Ankerbeispiel: Wenn der Kinderwunsch bisher unfruchtbarer Eltern sich
durch eine Befruchtung im Reagenzglas erfiillen lasst, stellt sich
zwangslaufig der Zusatzwunsch ein, bei der Gelegenheit auch gleich die
Gefahr von Behinderungen auszuschlieRen. Das ist die Stunde der
Praimplantationsdiagnostik (PID)

Geschichtliches/ Vergangenes: Wie ging man frither damit um? Wie
wurden die Menschen mit Down Syndrom behandelt? Welchen Stand
hatten sie in der Gesellschaft? im Vergleich zu heute...

Ankerbeispiel: Eindriicke aus der Vergangenheit, als Menschen mit
Down-Syndrom unzureichend geférdert wurden und weit hinter ihren
Entwicklungsmoglichkeiten blieben, blasen einem noch heute als
Vorurteile ins Gesicht.

Erziehung, Férderung/ Anpassung, psychologische Entwicklung, Lernen,
Bildung und padagogische Ansichten

Ankerbeispiel: Dabei wird das GroRprojekt Inklusion nicht an jenen
Schiilern scheitern, die einem

beim Stichwort Behinderung zuerst einfallen. Blinde und Schwerhdérige,
Stumme oder

Rollstuhlfahrer lassen sich — technische Hilfen vorausgesetzt — noch
relativ einfach mit anderen Schiilern unterrichten. Selbst geistig
Behinderte, wie etwa junge Menschen mit Downsyndrom, fligen sich
oftmals einfacher als bislang gedacht in einen normalen Klassenverband
ein

IV, Gesetzliche Grundlagen und Verdnderungen, Finanzierungen von
Ausbildungen, medizinischen Behandlungen, Staatliche Entscheidungen,
Voraussetzungen

Ankerbeispiel: Das Recht auf die Entscheidung fiir oder gegen das Kind
werden Eltern sich nicht nehmen lassen. Eine rechtliche Handhabe
gegen den Test gibt es ohnehin nicht, solange der Gesetzgeber
Abtreibungen toleriert und die Pranataldiagnostik fordert. In wenigen
Monaten werden Schwangere die Wahl haben. Aber erst einmal nur,
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direkte Bilder

Anders sein / fremd

gesellschafts-kritisch

individuell/ wie jeder andere Mensch
auch

Verallgemeinertes Bild/ "alle sind gleich"

leistungs- und forderorientiert

negative Zuschreibung/ Vorurteile/
Mitleid

Der perfekte Entwurf eines Menschen

wenn sie es sich leisten kdnnen.

eine direkte Bildvermittlung
Meinungen, Einstellungen, Werte und Normen

Menschen mit Down-Syndrom sind anders als ,normale” Menschen. Sie
denken und handeln anders als andere. Sie sind fremd.

Ankerbeispiel: Die Leute staunen, wie viel Lotta redet, wie klug und
witzig sie ist, wie frohlich - als ware daran etwas Ungewdhnliches.

Nicht der Mensch mit Down Syndrom im Fokus, sondern die Gesellschaft
und ihre Meinungen, Gesetze und Handlungsmuster

Ankerbeispiel: «Es geht darum, die Mentalitdt der Gesellschaft zu
andern, ihr zu zeigen, dass auch Menschen mit dieser Behinderung viel
erreichen und ein unabhangiges Leben fiihren kdnnen.»

Individualitat erkennend, ,nicht jeder ist gleich”

keine Unterschiede machen zwischen Menschen ohne Behinderung und
Menschen mit Down-Syndrom

nicht stigmatisierend, nicht verallgemeinert, sondern von der Person
ausgehend

Ankerbeispiel: «Doch Menschen mit dem Down-Syndrom sind sehr
unterschiedlich, genauso wie andere Menschen auch»

Verallgemeinerte Bilder: Menschen mit Down-Syndrom kdénnen nicht
schreiben. Sie sind das ganze Leben auf Hilfe angewiesen. Sie sehen alle
gleich aus, denken gleich und verhalten sich gleich

Ankerbeispiel: Den sympathischen Jungen mit dem Downsyndrom kann
man sicherlich mehr oder minder leicht in eine Regelschule integrieren.
Aber den schwer mehrfachbehinderten oder den verhaltensauffalligen
ADHS-Schiiler, der seine Eltern schlagt und Medikamente nehmen muss,
will kein Regelschullehrer gern unterrichten.

Wie werden Menschen mit Down Syndrom (am besten) gefordert?
Welche , Leistungen” kénnen sie erbringen? ,Wenn das Kind
ausreichend geférdert wird, ist es zu beeindruckenden Leistungen fahig.
Ankerbeispiel: Kinder mit dem Down-Syndrom, auch Trisomie 21
genannt, sind in der Entwicklung gehemmt und weisen korperliche wie
geistige Schwachen auf. Mit friihen therapeutischen Massnahmen
konnen betroffene Kinder aber gefordert werden

4

negative Aussagen Glber Menschen mit Down-Syndrom, schlechte
Eigenschaften, hohere Kosten, keinen Nutzen fiir die Gesellschaft,
Vorurteile, Mitleid

Ankerbeispiel: Kinder wie Lotta kommen immer seltener zur Welt (im
Ubrigen nur noch jeder zehnte Embryo mit Downsyndrom-Disposition).
Kinder wie Lotta werden immer haufiger von der Umwelt mit durchaus
mitfihlenden Blicken bedacht, die ausdriicken: Das muss doch heute
nicht mehr sein.
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,Elitebehinderte"

positive Zuschreibung/ positives Bild

Sichtweise von Eltern/ Familie

Sichtweise von Menschen mit Down-
Syndrom

Kranke/ Leid

Der perfekte Entwurf eines Menschen

Ausnahmen, ,hochbegabte” Menschen mit Down-Syndrom, Beispiel:
Pablo Pineda

beeindruckende Leistungen, Berihmtheiten, Medienstars
Ankerbeispiel: Pineda ist in Spanien zur Schule gegangen, hat die Matura
gemacht, an der Universitat studiert und ist heute Lehrer. Das klingt
zunachst nicht ungewdéhnlich. Trotzdem ist Pineda beriihmt fiir diese
aussergewohnliche Leistung. Denn er tragt ein Chromosom mehr als
gewdhnlich, und zwar das kleinste: Chromosom 21. Pineda hat Trisomie
21, auch Down-Syndrom genannt

Positives Bild eines Menschen mit Down-Syndrom, Bereicherung
Ankerbeispiel: Eine junge Frau mit Down-Syndrom begann zu tanzen. Sie
war weder Germany's next Topmodel noch passend gekleidet fir Let's
dance. Doch wir als Team waren uns einig: So etwas Hingebungsvolles
hatten wir selten gesehen. Dies war einer der Momente im Leben, die
man nicht vergisst.

Zitate und Aussagen vom direkten Umfeld der Menschen mit Down-
Syndrom. Wie erleben sie den Umgang? Was bereitet Freude, was
Schwierigkeiten? personlich, authentisch

Ankerbeispiel: Durch meinen Bruder und seine Freunde weiss ich, dass
solche Menschen genauso wie andere die Hohen und Tiefen des Lebens
durchmachen, die schonen Momente aber oft ldnger und intensiver
geniessen konnen.

Welche Aussagen stammen direkt von Menschen mit Down Syndrom?
Zitate von Menschen mit Down Syndrom

Ankerbeispiel: "Ich glaube, dass Eltern ein behindertes Kind abtreiben,
weil sie meinen, es wiirde ihre Welt ibernehmen. Es wiirde die Welt
schlimmer machen und Uber alles bestimmen. Ich mache die Welt aber
nicht schlimmer."

Abgrenzung von ,,Gesundsein”, angewiesen auf medizinische Hilfe/
Pflege, korperlich und geistig krank, von Leid gepragt

Ankerbeispiel: Bei LifeCodexx beschrankt sich die Suche zunachst auf die
wichtigste Frage, die viele zukiinftige Eltern umtreibt: Leidet unser Kind
am Downsyndrom (Trisomie 21) und wird deshalb geistig behindert und
korperlich beeintrachtigt zur Welt kommen?
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