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Abstract

In Osterreich leben ca. 8% der Frauen im gebarfahigen Alter mit dauerhaften Beeintrachtigungen. Die
Betroffenen sind im Alltagsleben mit verschiedenen Herausforderungen und diskriminierenden
Aspekten konfrontiert, wobei insbesondere das Thema Sexualitat oftmals tabuisiert und gleichsam die
Moglichkeit der Elternschaft abgesprochen wird. Die Kenntnisse Uber die Erfahrungen von Frauen mit
Behinderungen wéhrend der Zeit der Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett sind nach wie vor
begrenzt. Um diese personlichen Wahrnehmungen/Erfahrungen zu untersuchen, wurden
leitfadengestuitzte Tiefeninterviews mit zehn Mittern mit motorischer oder sensorischer Behinderung
gefuhrt, und diese mittels qualitativer Inhaltsanalyse nach Mayring ausgewertet. In diesem induktiven
Verfahren konnten die Aussagen der Gesprachspartnerinnen drei Hauptkategorien zugeordnet
werden, (i) der des sozialen Netzwerks, (ii) der von Selbstwirksamkeit und Selbstbewusstsein und (iii)
der von Kommunikation, Transparenz und Information. Die Frauen berichteten Uber begrenzte
Akzeptanz ihrer Lebensentscheidungen, fehlende Gleichstellung, diskriminierende Haltungen,
mangelnde Unterstiitzung sowie Uber fehlendes Vertrauen in ihre Fahigkeit zur Elternschaft im
Umfeld, Faktoren die sich negativ auf ihre Selbstwirksamkeit und ihr Selbstbewusstsein auswirkten.
Des Weiteren berichteten die Frauen vom Verletzen persodnlicher Grenzen, einem Gefiuhl, beobachtet
und kontrolliert zu werden, und eine durch gegenseitige Angst, Unsicherheit und Unbeholfenheit
gekennzeichnete Kommunikation mit den Angehotrigen der Gesundheitsberufe. Ausreichende
Informationen Uber Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett und insbesondere Uber ergriffene
MalRnahmen und Interventionen wurden oft vermisst. Aus den gefihrten Interviews wird erkennbar,
dass Gesundheitseinrichtungen in einer Weise strukturiert werden sollten, die einen gleichgestellten
Zugang fir Frauen mit Behinderungen gewahrleistet. Die Schaffung eines gesundheitsférdernden
Umfelds fur Mutter und Kind und ihre Familien erfordert eine sensible, respektvolle und nicht-wertende
Haltung der Gesellschaft gegenitiber Frauen mit Behinderungen wahrend der Zeit von
Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett.
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1. Hintergrund

Die weltweite Pravalenzrate fur Behinderungen, definiert als signifikate Einschrankung der
Funktionsfahigkeit im Alltag, in der Erwachsenenbevdlkerung wird auf 15,6% geschatzt (WHO 2011).
In Osterreich leben rund 8,1% der Frauen im gebérfahigen Alter (15-44 Jahre) mit einer dauerhaften
Beeintrachtigung (Leitner 2008). Die betroffenen Frauen sind in ihrem Alltagsleben mit
unterschiedlichen Herausforderungen und diskriminierenden Aspekten konfrontiert (Steinmetz 2006).
Vor allem das Thema der Schwangerschaft und Mutterschaft von Frauen mit Behinderung ist nach wie
vor tabuisiert oder wird kritisch diskutiert und die Féhigkeit zur Elternschaft angezweifelt (Kirshbaum /
Olkin 2002; Walsh-Gallagher et al. 2012).

Behinderungen der Mutter werden in der Osterreichischen Geburtenstatistik nicht erfasst. Die
Pravalenz von Behinderungen bei Schwangeren variiert abhangig von Land und Definition von
Behinderung und betrug beispielsweise in Studien aus GrofRbritannien und den USA 9,4% bzw. 4,9%
(Sumilo et al. 2012; Mitra et al. 2012). Frauen mit Behinderungen haben ein erhdhtes Risiko fir
Krankenhausaufenthalte =~ wahrend der  Schwangerschaft und eine nicht adaquate
Schwangerenvorsorge. Ebenso ist die Rate an Kaiserschnitten, an Frihgeburten und die der Kinder
mit niedrigem Geburtsgewicht erhéht (Gavin et al. 2006).

Mehrere internationale qualitative Studien zeigten, dass Frauen mit Behinderungen einen
schlechteren Zugang zu Versorgungsleistungen wahrend Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett
haben und mit strukturellen Barrieren und fehlender Infrastruktur konfrontiert sind. Dariiber hinaus
berichteten Frauen mit Behinderungen Uber unzureichende Verhitungsmoglichkeiten und inadaquate
sexuelle und reproduktive Gesundheitsversorgung. Die Betroffenen erlebten bei Angehérigen der
Gesundheitsberufe mangelndes Wissen Uber Behinderungen, unzureichende oder unangebrachte
Hilfeleistungen, Vorurteile oder diskriminierende Praktiken und erhielten vielfach nur begrenzte oder
unzureichende Informationen (Becker et al. 1997; Thomas / Curtis 1997; Gibson / Mykitiuk 2012).
Relevante Studien aus dem deutschsprachigen Raum liegen nicht vor. Ziel dieser Arbeit war es, die
personlichen Wahrnehmungen und Erfahrungen von Frauen mit motorischen oder sensorischen

Behinderungen wahrend Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett in Osterreich zu untersuchen.

2. Methodik

Um diese Erfahrungen zu Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett zu untersuchen, wurden
leitftadengestiitzte Tiefeninterviews mit insgesamt zehn in Osterreich lebenden Mittern mit motorischer
oder sensorischer Beeintrachtigung gefuhrt. Muitter mit Behinderungen wurden 0Uber nationale
Behindertenorganisationen bzw. Uber personliche Kontakte rekrutiert. Die Interviews wurden nach
schrifticher Zustimmung bei den Teilnehmern zu Hause oder im Bilro der jeweiligen
Behindertenorganisation oder im Biro der Forscherin gefihrt, aufgezeichnet und pseudonymisiert
transkribiert. Die Interviewdauer betrug 50-90 Minuten. Die nachfolgende Analyse der transkribierten

Interviews erfolgte mittels qualitativer Inhaltsanalyse nach Mayring (Mayring 2010).
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3. Ergebnisse und Diskussion

Die Aussagen aus den gefiihrten Interviews konnten im Zuge dieser induktiven Analyse im
Wesentlichen drei Hauptkategorien zugeordnet werden. Diese sind: 1. das soziale Netzwerk der
Frauen, 2. Selbstwirksamkeit und Selbstbewusstsein sowie 3. Kommunikation, Transparenz und

Information.

3.1. Das soziale Netzwerk

Die befragten Frauen waren durchwegs in funktionierende familiare, nachbarschaftliche oder soziale
Netzwerke eingebunden, welche in unterschiedlichen Situationen meist ausreichend Support boten.
Dennoch berichteten die Frauen, dass die gesamtgesellschaftiche Akzeptanz ihrer
Lebensentscheidungen sowie die Gleichstellung in allen Bereichen des Lebens nicht gegeben waren.
Ein bei allen befragten Frauen artikulierter Aspekt war der Wunsch nach Normalitat, der Wunsch, als
Frau und Mutter akzeptiert zu werden.

Die meisten Frauen berichteten, dass der endgultigen Entscheidung zum Wunschkind in der Regel
eine genaue Planung der Lebensumstellung vorausging. Sich der Herausforderungen bewusst, ist der
Prozess vom Kinderwunsch zum Wunschkind ein von unterschiedlichen Motiven geleiteter
Gestaltungsprozess. Alle Frauen erlebten grolen Freude und Zuversicht in Bezug auf
Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett, aber auch Angste und Zweifel, die von ihrer eigenen
Familie oder Umgebung oftmals zusatzlich verstarkt wurden. Diese unmittelbar diskriminierende
Haltung des Umfeldes beeinflusste betroffene Frauen und in weiterer Folge deren Familienleben
nachhaltig negativ. Eine familiare und soziale Unterstiitzung hingegen férdert das Wohlbefinden, die
Gesundheit und die Coping Ressourcen der Mutter (Gebuza et al. 2014). Eine adaquate
Unterstitzung von Frauen ist so eine unumstoRliche Notwendigkeit im Sinne der Schaffung der
Rahmenbedingungen, die fir eine positive Entwicklung und Férderung der Kinder unabdingbar ist. Da
mannigfache personale, familidre und soziale Schutzfaktoren eine gesunde Entwicklung von Kindern
und Jugendlichen férdern, sind ressourcenstarkende Mal3ihahmen zur protektiven Entfaltung der
Schutzfaktoren in jegliche Gesundheitsférderungs- und Praventionsprogramme zu integrieren
(Zolkoski / Bullock 2012; Lyssenko et al. 2010; Bengel et al. 2009).

Die von wuns interviewten Frauen schilderten allerdings mehrfach die Erfahrung, wenig
Unterstutzungsleistungen erhalten zu haben. Die professionelle Betreuung und Begleitung der Frauen
wahrend der Schwangerschaft blieb meist auf die im Mutter-Kind-Pass vorgesehenen
Untersuchungen beschrankt. Dartber hinaus oblag es der Eigeninitiative der Frauen, professionelle
Unterstitzung bzw. notwendige Hilfe anzufordern. Eine wichtige Stitze war der Austausch mit
anderen betroffenen Frauen, wobei hier auch ganz alltagstaugliche Ratschlage (wie z.B. die
barrierefreie Einrichtung des Kinderzimmers) eingeholt wurden.

Das mangelnde Vertrauen der Gesellschaft in die Fahigkeiten von Mittern mit Behinderungen, fir das
Wohl ihrer Kinder sorgen zu kdnnen, manifestierte sich im Aspekt der gesellschaftlichen Kontrolle. So
berichteten die Frauen von einem schmalen Kontinuum von Unterstiitzung und Kontrolle, verbunden

mit einem Gefiihl der standigen Beobachtung oder Uberwachung durch andere. Als Konsequenz
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versuchen sich die betroffenen Frauen mdéglichst unauffallig zu verhalten und fuhren teilweise ein
zuriickgezogenes Leben, auch aus Angst vor Interventionen von auf3en (beispielsweise durch das
Jugendamt).

Im Zusammenhang mit der Mutter-Kind-Bindung berichteten die befragten Frauen uber die
Entwicklung von Erziehungskompetenzen, die sich durch sichere Bindung und liebevolle Interaktion
auszeichnen. Mitter und Kinder entwickeln eine gegenseitige Firsorglichkeit und Achtsamkeit und
wachsen zu einem eingespielten Team. So erzéhlte beispielsweise eine motorisch beeintréchtigte
Frau mit personlicher Assistenz, dass ihr Kind am Spielplatz zwar mit den Assistentinnen und
Assistenten mehr Spal3 habe, aber trotzdem drénge das Madchen auf die Anwesenheit seiner Mutter.

3.2. Selbstwirksamkeit und Selbstbewuf3tsein

Aus den Transkripten der geflihrten Interviews wurde auch das Bewusstsein Uber die eigenen
Fahigkeiten, Aufgaben I6sen oder Ziele erreichen zu kdnnen, sichtbar. Das Vertrauen in die eigenen
Fahigkeiten in bestimmten Situationen beeinflusst das Denken, Fiihlen und Handeln von Personen
und ist eine wichtige personliche Ressource im Umgang mit alltédglichen Aufgaben.

Gemal dem Konzept der ,Selbstwirksamkeit* beeinflusst dieses Vertrauen in die eigenen Fahigkeiten
nachhaltig Einschatzung, Motivation und Ergebnis in bestimmten Situationen (Bandura 1995). Eine
Voraussetzung fir eine effektive Selbstwirksamkeit ist die Kérperwahrnehmung bzw. die Entwicklung
eines kongruenten Korpergefuhls, was wiederum die Basis fur Selbstvertrauen und
Eigenverantwortung ist (Fogel 2009; Koécher 2006). In der Schwangerschaft kann ein gutes
Kdrpergefuhl auch als Quelle eines Sicherheitsgefiihls genutzt werden, vorausgesetzt, das Vertrauen
in die Fahigkeiten des eigenen Kdorpers ist ausreichend vorhanden (Sieber et al. 2006; Lothian 2009).
Die sensitive Kérperwahrnehmung von schwangeren Frauen schérft einerseits die Wahrnehmung auf
eine neue Facette der eigenen Korperlichkeit und birgt andererseits eine wichtige Ressource zur
Kontaktaufnahme und Bindung zum ungeborenen Kind.

Die vom sozialen Umfeld, von der Gesellschaft eingebrachten Zweifel und Angste in die Fahigkeiten
und Kompetenzen von Frauen mit Behinderungen beeinflussen unweigerlich deren Konzeption der
Selbstwirksamkeit. Die dabei entstehende Bewertung der vorhandenen Fahigkeiten und Ressourcen
mundete schnell in die Diskussion, wem aufgrund bestimmter Eigenschaften und Merkmale das Recht
auf Mutterschaft zugesprochen bzw. auch abgesprochen wird.

Mangelndes Vertrauen in die kdrperliche Funktionsfahigkeit kann zu einem hdheren Risiko
geburtshilflicher Komplikationen psychosomatischen Ursprungs filhren. Die Entwicklung einer
positiven Kérperwahrnehmung und einer Selbstwirksamkeit erfahrt einen hemmenden Impuls, wenn
das soziale Umfeld, die betreuenden Personen dem entgegenzuwirken scheinen. So mindeten das
mangelnde Vertrauen in die physischen Féahigkeiten der Frauen und ein eklatanter Wissens- und
Erfahrungsmangel in der geburtshilflichen Betreuung von Frauen mit Behinderungen in Unsicherheit
und Angst bei den betroffenen Frauen.

Auf die wahrend Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett stattfindenden korperlichen

Veranderungen reagieren die Frauen mitunter unsicher, vor allem, wenn auftretende Symptome nicht
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mehr eindeutig evaluiert und zugeordnet werden kdnnen. Die individuelle Sorge um das Wohlergehen
des Kindes ist im Hinblick auf die Mdéglichkeiten der Pranatalmedizin mit besonderer Sensibilitat zu
behandeln. So erzahlte eine Frau, dass ihr im Zuge der Mutter-Kind-Pass Vorsorge eine préanatale
Untersuchung dringend empfohlen wurde, mit dem Ziel, im Falle eines auffaligen Befundes
zeitgerecht eine Interruptio einleiten zu kénnen. Die Frau erlebte dies gleichsam als Verletzung ihrer
eigenen Integritat und Infragestellung ihrer eigenen Lebensberechtigung.

Selbstwirksamkeit als die Uberzeugung, auf die Umwelt einwirken zu kénnen und die eigene Situation
gestalten zu kdnnen gilt als einer der stérksten Schutzfaktoren. In engem Zusammenhang damit steht
die Kommunikations- und Verstandigungsfahigkeit, also die Fahigkeiten des Menschen, sich anderen
mitteilen und andere verstehen zu konnen. Ist diese aufgrund von Sinnesbehinderungen
eingeschrankt, muss die Vermittlung von Botschaften, Wiinschen, Erwartungen und Geflihlen Uber
andere Kommunikationskanéle gewahrleistet werden. Dies wiederum bedarf spezifischer Kenntnisse,
welche die handelnden Personen in der Gesundheitsversorgung nur mangelhaft vorweisen kdnnen.
So erzahlten sowohl gehdrlose als auch sehbeeintrachtigte Frauen, dass ihnen die Méglichkeit fehlte,
ihren Bedirfnissen adaquat Ausdruck zu verleihen. Zudem waren sie Uber erfolgte MaZnahmen und
Interventionen wahrend der peripartalen Betreuung zum Teil zu wenig aufgeklart und informiert

worden.

3.3. Kommunikation, Transparenz und Information

In Bezug zur Frage der Kommunikation zwischen den Frauen mit Behinderungen und dem
Gesundheitspersonal zeigten sich Aspekte der Angst, Unsicherheit und Unbeholfenheit. Aus der
Unsicherheit und dem mangelnden Wissen bildeten sich Schutzmechanismen von Seiten des
Personals, die ein mdgliches Nachfragen und somit eine adaquate Betreuung verhindern. Dies
widerspricht dem grundlegenden Ansatz, dass einer gelungenen Unterstitzung eine achtsame,
respektvolle und wiurdevolle Haltung zugrunde liegen muss, die wiederum von persénlichen
Einstellungen und Werten gepragt und beeinflusst ist (Sydsjo et al. 2015).

Aber nicht nur die Angst auf Seiten des Personals wurde sichtbar, sondern auch die der Betroffenen,
die dringend Ansprache und Erklarungen benétigten. Schmerz- und Angstbewdltigung im Kontext des
Geburtserlebens steht in einem multifaktoriellen Kontext. Es existiert eine hohe Dissonanz zwischen
den Bedirfnissen der Frauen in Bezug zur Schmerz- und Angstbewadltigung einerseits, sowie den
Moglichkeiten und der realen klinischen Praxis andererseits (Van der Gucht / Lewis 2015). Eine
kontinuierliche und als sicher wahrgenommene Unterstiitzung wird als Schlisselelement beschrieben,
die in weiterer Konsequenz zu einer erhéhten Schmerzakzeptanz fuhrt (Van der Gucht / Lewis 2015).
Der von Dick Read bekannte ,Angst, Schmerz und Spannungskreislauf wird durch mangelnde
verbale und nonverbale Kommunikationsformen negativ beeinflusst und verstarkt. Die eigens
empfundene Kompetenz und die Starkung des Selbstvertrauens, die Entwicklung der
Selbstwirksamkeit werden zudem geschwéacht (Knape et al. 2014). Mangelnde kontinuierliche

Betreuung und Aufklarung Uber pflegerische und geburtshilfliche Handlungsschritte und MalRnahmen
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fuhren in der Konsequenz zu einem Erleben des Alleingelassen Werdens und dieses wiederum zu
einem Anspannungskreislauf.

Aus dem konstruktivistischen Ansatz resultierend dirfen wir davon ausgehen, dass Kommunikation
ein sozialer Prozess ist, in dem sich die beteiligten Personen gegenseitig zur Konstruktion von
Wirklichkeit anregen (Thomas et al. 2014). Dieses Teilnehmen lassen an der Wirklichkeit und
Gegebenheit der Welt des anderen wirde die Betreuungsqualitdt fur Frauen mit Behinderungen
deutlich verbessern. Diese Haltung impliziert ein Nachfragen im Sinne: ,Was brauchst du? Was tut dir
gut? Wie kann ich dich am besten stérken und stiitzen?“ Achtsames und zugewandtes Nachfragen
erleichtert und unterstitzt die Frauen. Sie empfinden dies als hilfreich und entlastend. In diesem Sinne
darf das Personal lernen und damit unterstitzend wirksam sein.

Unwissenheit tber die Anliegen und Bedirfnisse von Frauen mit motorischen oder sensorischen
Behinderungen kénnen zu einer geringeren pflegenden Unterstiitzung fuhren. Erschwerend kommt
hinzu, dass mangelnde Zeitressourcen durch zu wenig Personal fir eine adaquate Unterstlitzung
hinderlich sein kénnen.

Die Phasen Schwangerschaft, Geburt und Wochenbettzeit sind priméar intime Erfahrungen, und es
sollte die Privatsphéare geachtet werden — dieser Tatsache sollen sich Unterstiitzende und Begleitende
immer wieder bewusst werden. (Lothian 2004). Das Nicht-Einhalten von Grenzen und ein
unachtsamer Umgang mit Intimitat |6st das Geflhl von Scham in einem erhéhten Maf3e aus. In den
Interviews zeigte sich deutlich, dass dieser Zusammenhang in der Betreuung der Frauen nur
mangelhaft bewusst ist. So beschrieb eine blinde Frau, dass die Tatsache, dass das Personal etwas

sieht, was sie selbst nicht sehen kann, ein hohes Mal? an Scham und Unbehagen in ihr ausgeldst hat.

4. Conclusio

Die befragten Frauen aufierten ein tiefes Bedlrfnis nach Normalitat und Akzeptanz als Frau und
Mutter, nahmen jedoch haufig diskriminierende Haltungen ihrer Umwelt und Mangel an Vertrauen in
ihre Fahigkeiten wahr. Vielfach boten Gesundheitseinrichtungen nicht ausreichende Informationen
Uber Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett fir Frauen mit Behinderungen an, insbesondere tber
ergriffene MaRnahmen und Interventionen. Als Begrindungen daflir nannten die betroffenen Frauen
Unsicherheiten und Angste bei den Angehérigen der Gesundheitsberufe sowie mangelhaftes Wissen
und begrenzte Erfahrungen in der Betreuung von Frauen mit Behinderungen. Auch der Schutz der
Intimsphare wurde in geburtshilflichen Einrichtungen haufig als unzureichend erlebt, und die
betroffenen Frauen fihlten sich kontrolliert und beobachtet. Effektive Hilfeleistungen kénnen die
Selbstwirksamkeit starken und férdern. Daher sollten Gesundheitseinrichtungen in einer Art und
Weise strukturiert werden, die einen gleichgestellten und barrierefreien Zugang fur Frauen mit
Behinderungen gewaéhrleisten. Weiterbildungsangebote fir Angehérige der Gesundheitsberufe zur
Starkung der Kommunikationsféhigkeiten mit Frauen mit Behinderungen und zur Vermittlung von
speziellem Wissen Uber Umgang mit und Pflege von betroffenen Frauen, insbesondere wahrend der
Zeit von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett, sollten entwickelt und verstarkt angeboten

werden. Alle notwendigen Informationen fiir die betroffenen Mutter miissen in angemessener Weise
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vorbereitet und zur Verfigung gestellt werden. Die Schaffung eines gesundheitsférdernden Umfelds
fur Mutter und Kind und ihre Familien erfordert einen sensiblen, respektvollen Umgang und eine nicht-
wertende Haltung der Gesellschaft gegentiber Frauen mit Behinderungen wahrend Schwangerschaft,
Geburt und Wochenbett.
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