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Ob behindert oder nicht

Statt PID und Pranataldiagnostik die Integration Behinderter fordern

von Dr. Maria Overdick-Gulden

Pranataldiagnostik zum Zweck der Se-
lektion, die nach deutschem Gesetz bis
zum Geburtstermin ermdglicht ist, und
dasAussortieren der , besten* Embryo-
nen fur diekinstliche Befruchtung, um
deren bislang spérliche Erfolge von 15
bis20 Prozent zu steigern, wer den welt-
weit propagiert und praktiziert. Die
Problematik der Préimplantationsdiag-
nostik wird heruntergespielt (,, auf we-
nige Paare begrenzt*) und , philoso-
phisch* sogar in einem Blondinenwitz
»aufgefangen“: wer rothaarige Frauen
bevorzuge, diskriminiere mit seiner
Wahl doch nicht die Blondinen!

Den Witz gab der Berliner Philosoph
Gerhardt beim letzten Treffen des Natio-
nalen Ethikrats in Elmau zum Besten.
Wirdindiesem , Rat" —der kanzlerbegiin-
stigten Selektion ethischer Kompetenz —
nun Zynismus dominant? A uf welche Ba-
nalisierungsstufe soll das beginnende
Menschenleben und sein Lebensrecht
denn noch heruntergedriickt werden, um
Forschungsinteressen, Prestigewtiinsche
und Okonomie zu bedienen? Woher spei-
sen sich diese todbringenden Affekte und
Motivationen, die menschliche Vielfalt
oder Andersheit nicht zulassen wollen?
Wen rédumt man da mit todlichem ,, Witz"
aus dem Weg der Eltern und dem Blick
der Zeitgenossen?

»Die einen behaupten, Menschen mit
Down-Syndrom wéren nicht in der Lage,
das Leben zu geniel3en, siewéren desLe-
bensnicht ,wirdig'“ und halten dietédli-
che Auslese der Ungeborenen mit einer
Trisomie 21 fur berechtigt. Manche wol-
len solches Handeln nicht ,,bewerten”, es
sel Privatsache und liege in der Entschei-
dungsfreiheit der Erzeuger. ,, Wahrend
also die einen dies behaupten, beweisen
uns Menschen mit Down-Syndrom jeden
Tag wieder genau das Gegenteil. Gerade
sie kénnen das Leben in vollen Ziigen
genieflen trotz ihrer oft nicht einfachen
Situation“, trotz ihrer Abhéngigkeiten und
mangelhaften sprachlichen Ausdruck-
kraft. Sie sind , Lebenskinstler”, ,die
Theater spielen, Musik machen, die tan-
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zen oder singen“, als kleine und grof3e
Gourmets, alsKinogéanger, Ausfllgler und
Opernfansihr Leben lieben. Soist in der
40. Ausgabe der Zeitung , Leben mit
Down-Syndrom* zu lesen. I st ein korper-
lich-seelisches Defizit ,,unmenschlich®?
Wer ist erméchtigt, einen Behinde-
rungsgrad zu definieren, ab welchem der
konkrete Mensch Wirde und L ebensrecht
verlieren konnte? Sind die spastische Lah-
mung durch ein Geburtstrauma und das
anschliefRende lebensléngliche Rollstuhl -
dasein , lebensunwert“? Entziehen sich
sol che Schicksal e der gestaltenden Bewal-
tigung?

In seiner Autobiographie erzahlt Jirgen
Knop, Jahrgang 1937, von sorglosen Ta-
gen in Pommern, den Kriegsjahren, von

Flucht, Verlust des ge-
liebten Vaters, der als
Soldat an die Front ab-
kommandiert und in Ge-
fangenschaft schliefdlich
verhungert war. Esist die
Geschichte eines durch
ein Geburtstrauma spas-
tisch Geléhmten, dem
Hande, Fllze und Sprech-
werkzeuge nicht immer
gehorchen und der durch
ununterdriickbares Gri-
massieren und gelegent-
lichen Speichelfluss an-
dere abstofdt. Meist blei-
ben seineWortefir Frem-
de unversténdlich. Wah-
rend der Nazidiktatur hat-
tedas,, Krippekind“ kein
Anrecht auf Schulbildung.
Die einfdlsreiche Mutter
hélt zum Schreiben und
Radiohdren an. Von ihr
und Verwandten umsorgt,
Ubersteht Jirgen in einem
Holzkarren die Waggonre-
e in ein dénisches Hcht-
lingd ager. Dienéchste Bar-
riere der Aulenwelt: nach
Anweisung der Besat-
zungsméachte diirfen ,,nur
junge gesunde Menschen®
nach Westdeutschland ein-
reisen! Mtterliche Strategie siegt letztlich
auch uber behordliche Auflagen. In dorfli-
cher Idylle beginnt neues Leben mit ers-
ten Freundschaften. Dann wird die Hoff-
nung auf (operative) Rehabilitation ent-
tauscht. Schliefdlich erfolgt unumganglich
— wegen der Berufstétigkeit der Multter,
die eine vierkdpfige Familie zu erndhren
hat, — der Abschied von zuhause. Jirgen
K. findet einen Heimplatz in einem Stift
fUr Geistig-Schwerbehinderte, daeinihm
angemessener Platz nicht verfligbar war.
Nach guten und etlichen negativen Erfah-
rungen hinsichtlich Bevormundung, Un-
verstandnisbei Arzten und Pflegekréften,
der erlebten Hackordnung der Insassen
und gewaltsamer Ubergriffe, wechselt
Jirgen K. 1953 in die schulische Ausbil-
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dung eines Heims; er erhdlt einen Roll-
stuhl und wird mobil, braucht nicht mehr
zu , krabbeln“!

In der Freizeit Ubt er auf der Schreib-
maschine — Grundlage seines almahlich
steigenden Selbstwertgefiihls: das ihn
Bewegende lasst sich bearbeiten und fir
anderelesbar machen! Mit wenigen wirk-
lichen Freunden geniefdt er klassische
Musik, er lernt lieben — glauben und hof-
fen, setzt sich mit der Theodizeefrage aus-
einander. Seine Niederschriften erhalten
Anerkennung, er wird Horspielautor,
schreibt Zeitungsartikel. Sein Reslimee:
»Eshat sich gelohnt, Mutter* sagt er dank-
bar in ihr frisches Grab. Schwerstbehin-
dert, berufsunféhig auf Dauer — dennoch
sinn-erfilltes, dankbar gestaltetes und
mitgeteiltes Leben!

,Kai freut sich”, so ein Titel von Rosi
Nieder Uber ihren Sohn, der am Silvester-
fest tanzt und seinen Spal’ am kleinen
Feuerwerk hat. Zwar ist man vor Uberra-
schungen bei Kai niesicher, ob er nunins
Dorf oder am Flughafen weglauft oder bei
einem Ausflug abhanden kommt, trick-
reiche ,,Wasserspiele" austiiftelt, ob er
seiner Phantasie freien Lauf l&sst und
Schréanke ausrdumt, sich im Kofferraum
desAutosversteckt, ob er sich, stur* stellt
und die Geduld méchtig fordert. Die so
sichtbare Behinderung des Sohnes — ein
Kind mit Down-Syndrom (DS) — zu ak-
zeptieren, war fUr die Eltern anfangs nicht
leicht, und die Verwandten und Freunde
~€inzuweihen“, auch nicht. Auf spéteren
Urlaubsreisen mit Kai, die er mit grof3er
Freude im Wohnmobil genoss, konnte es
neckische Unternehmungen und frappie-
rende Lernprozesse geben. Doch konnte
es auch eine Herausforderung bedeuten,
in einer anregenden Gesellschaft nicht nur
diebeiden hiibschen Téchter, sondern Kai
mit ,, seinen rotwassrigen Augen und dem
Speichel in seinen chronisch roten Mund-
winkeln* als den Sohn vorzustellen. All
diesbeschreibt R. Nieder alsletztlich fur
ihr Leben bedeutsam.

Wesentlich werden fur sie der Zusam-
menhalt der Familie, der in der Freudeim
Spiel mit Tieren oder im Zoo, beim Tan-
zen und Singen und an den kleinen Din-
gen des Alltags wachst. Heiterkeit tiber-
wiegt in diesem Zusammenleben. Wenn
dann die Freundin von Kais Schwester be-
stétigt: ,so ein Kai* ist eben nicht nur
~€ine Belastung fir eine Familie..., son-
dern auch sehr viel Bereicherung. Ich bin
sehr froh, dassich Kai kennel* —dann ist
das ein bedeutsames Zeugnis. Es ermu-
tigt, ,, Erinnerungen und Erfahrungen mit
einem Down-Kind einer breiten Offent-
lichkeit zugangig zu machen” und sie der
Ablehnung von Behinderung im Zeittrend
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vermeintlicher Perfektionierung und der
tédlichen vorgeburtlichen Selektion be-
hinderter Kinder entgegenzusetzen.

Aus einer Befragung geht hervor, dass
diemeisten Kinder mit DS zusammen mit
Geschwistern aufwachsen. Deren psychi-
sche Belastungen richteten sich offenbar
nicht am realen Hilfebedarf aus und wur-
den unterschiedlich verarbeitet. , Erst heu-
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te verstehe ich richtig, welche Leistung
meine Eltern geschafft haben. Unsere be-
hinderte Schwester so gut zu férdern und
unsnicht zu vernachlassigen®, schreibt ein
Bruder (36 Jahre).

Uberwiegend bringt das Aufwachsen
mit behinderten Geschwistern gewisse
Probleme, das Dauerthema DS sei schon
»hervig“. ,Vielesin unserer Familie war
durch die behinderte Schwester schon
anders — aber das war nicht nur proble-
matisch.” Oder: ,, Auch von unswurdeviel
Ricksicht gefordert, wenn sie (die behin-
derte Schwester!) z. B. Sachen kaputt ge-
macht hat oder wenn Freunde da waren
und sie immer mitspielen wollte... Man
wollte mal einfach in Ruhe gelassen wer-
den.” Aber auch dieses Resimee wird ge-
zogen: ,,Ich habe zwei Brider, einer hat
einen Fufballfimmel und der andere das
Down-Syndrom. Ich fand FuRball meis-
tens nerviger als Down-Syndrom*“!
Erstaunlich ist, dass alle befragten Ge-
schwister (zwischen 14 und 42 Jahren) in
ihrer besonderen Familiensituation posi-
tive Aspekte sehen kdnnen: ,, Ich habefri-

her gelernt, Verantwortung zu Uberneh-
men* — oder: ,Man gewinnt andere Per-
spektiven.” Ein Bruder stellt fest: er habe
durch seine behinderte Schwester den
»Blick fir dasWesentlicheim Leben® ge-
lernt. Gerade wenn den Geschwistern ihr
»Eigenleben” ermdglicht wird und sie er-
leben, gleichberechtigt und geliebt zu
sein, kann es zur bestétigenden AuRerung
wie der einer 15-Jahrigen kom-
men: ,, |ch sehedas L eben mit mei-
nem behinderten Bruder als eine
Herausforderung und Bereiche-
rung an.“ In dlteren Berichten
Uberwog das Bedauern. Sie be-
schrieben, wie vor allem ein ab-
lehnendes Umfeld den Umgang
mit dem behinderten Kind er-
schwert und bei Geschwistern die
selbstbewusste Einstellung zum
~merkwirdigen* Bruder oder zur
Laufféligen Schwester verhindert
oder gehemmt hat. Bekannte er-
warteten geradezu, man habe mit
den Behinderten Probleme, auch
wenn man selbst das Zusammen-
leben nicht als etwas AuRlerge-
wohnliches ansah. Man brauche
nichtsverheimlichen, meinten die-
se derart ,, Versténdnisvollen und
»Wohlwollenden“ und merkten
nicht, dasssieundihr Vorurteil zur
eigentlichen ,, Behinderung” wur-
den. Zeichnet sich trotz allen me-
dizinisch-selektorischen ,, Fort-
schritts* zur Perfektion vielleicht
doch auch diezarteLinieeiner ge-
genlaufigen Tendenz ab, behinder-
te Menschen in Familie und Gesellschaft
S0 zu respektieren, wie sie sind? Sie na-
turlich zu uns gehdrig zu akzeptieren und
ganz selbstverstandlich zu integrieren? I st
man gewillt, mit dem Gleichstellungspa-
ragraphen endlich ernst zu machen und
Eltern und Familien durch Solidaritét zu
ermutigen?

Die Integration geistig behinderter
Menschen macht kleine Fortschritte:
Marco ist heute 27 Jahre alt und arbeitet
bei der Stadtverwaltung. Er fihrt ein nor-
males Leben, pflegt sich und seine Klei-
dung, geht zum Stammtisch, hat ein eige-
nes Konto bei der Sparkasse und spielt
Furpall im ortlichen Ful3ballverein. Von
Anfang an hat seine Mutter darum ge-
kémpft, dassder Sohn nichtim, Abseits’,
sondern in einer ,normalen Welt auf-
wéchst, diese zu Reaktionen und Aktio-
nen herausfordert und eszu einem Bereich
gemeinsamer Erfahrungen kommt“. Ganz
allgemeinist fir eine berufliche Einglie-
derung férderlich, wenn ,die Person zu
Selbstakzeptanz gefunden hat”, ,, ein stit-
zend bejahendes familidres Umfeld sich
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diePersoninintegrativem Kontext arbei-
tend vorstellen kann“, ,, die Schule Prak-
tikumsmaglichkeiten auf dem ersten Ar-
beitsmarkt ermdglicht”, ,Betriebe ihre
Ablaufe an die Fahigkeiten der Person
adaptieren und so einen Arbeitsplatz er-
finden“, , die Person auf ein betriebliches
Umfeldtrifft, das Gleichberechtigung bei
individuellen Unterschieden anerkennt”,
und ein sozialversicherungspflichtigesAr-
beitsverhéltnis eingerichtet wird. Das ist
gewdhnungsbeduirftig, aber méglich, und
esentspricht der Sozialitét des Menschen.
Geahnt hatte das der Skeptiker Montaigne
bereitsim 16. Jahrhundert.

AuchAnnaMiehlich (DS) hat den Weg
nach , draufRen” geschafft: Sie beschreibt
ihreArbeitin der Spilkicheim Kranken-
haus Boberg in einem Artikel in der Zeit-
schrift ,, Impulse”. Mit Unterstiitzung
durch Arbeitsbegleiter arbeitet sie heute
in der grofRen Kantine einer Bank und
verantwortet gemeinsam mit einer Kolle-
gin den Kioskbereich. Zur Freude der
Unternehmensl eitung hat sie den Umsatz
durch ihren personlichen Kundenbetreu-
ungsstil und ihre stetsanregend-frohliche
Mitteilungsbereitschaft gesteigert.

Auch MaritaMenkhoff hat es geschafft,
wiedie Josefs-Gellschaft e. V., Tréger von
Rehabilitationseinrichtungen fir K érper-
behinderte — unter anderem in Bigge und
Neuwied — berichtet: sie arbeitet in der
Verwaltung des Frankfurter Flughafens
trotz deformierter Extremitéten. , Echte
gesellschaftliche Eingliederung braucht
ein individuell abgestimmtes und ganz-
heitliches Konzept.“ In den Berufshil-
dungswerken der Josefs-Gesellschaft
wurden 1999 insgesamt 926 junge behin-
derte Menschen ausgebildet.

Nochwird nicht inalen Bundesldndern
dem elterlichen Recht auf freie Wahl der
Ausbildung entsprochen. Der Vater einer
Betroffenen aus Nordrhein-Westfalen be-
klagte vor einem Jahr, dass , Schulauf-
sichtsbeamte und andere ,Experten’...
anhand von Schulgesetzen und nach Ak-
tenlagen auf der Basis ihres defekt-
orientierten Menschenbildes durch defi-
zitorientierte so genannte , Gutachten'
(Mangellisten) den Lebensweg vieler jun-
ger Menschen" festlegen, ,,der durch Stig-
matisierung und gesellschaftliche Isola
tion gekennzeichnet ist.

Mit der diagnostischen Zuordnung ei-
ner geistigen Behinderung ist in der Re-
gel eine durchgangige typische Sonder-
biographie verbunden.” Die Integration
und der Weg in die Gemeinschaft muss
noch immer erstritten werden und schei-
tert allzu oft an behdrdlichem Widerstand.
Integration kann sinnvoll nur gelingen,
,wenn sie aus Uberzeugung gewollt ist
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und geférdert wird" - wenn sie nicht blok-
kiert oder ,, kaputtgeredet” wird. In Nord-
rhein-Westfalen besuchten im Schuljahr
1999/2000 nur knapp 3 Prozent der Schii-
lerinnen und Schiller mit einer Behinde-
rung eine Regelschule. Viele Eltern wiin-
schen sich, dassihr behindertes Kind sei-
ne Kindergarten- und Schulzeit gemein-
sam mit nicht behinderten Kindern erlebt
und stellen sich gegen Ende der Kinder-
gartenzeit die Frage: Wiesoll esweiterge-
hen? Sie wiinschen sich Schwerpunkt-
schulen, in denen ein gemeinsamer Unter-
richt erteilt wird und die dann kontinuier-
lich auf Integrationserfahrungen aufbau-
en koénnen. Den Leitfaden ,Eine Schule
fur ale" hat der Behindertenbeauftragte
desLandes Niedersachsen Karl Finke ge-
meinsam mit dem Verein zur Forderung
der Integrativen Erziehung und Bildung
2002 herausgegeben. Artikel 3 Absatz 3
Satz 2 GG soll konkretisiert, dasheif3t ins
Leben Ubersetzt werden.

,Der Markt entscheidet,
wer getdtet wird“

Wéhrend ALfA mit funfzig anderen
européi schen Organi sationen und Selbst-
hilfegruppen im Juni 2001 in Briissel bei
einem Hearing im nichtstandigen Aus-
schuss Humangenetik des Européischen
Parlaments die Koedukation von behin-
derten und nichtbehinderten Kindern ein-
forderte und fr das deutsche Embryonen-
schutzgesetz stritt, wurden mittlerweile
gegenlaufige Entscheidungen getroffen:
der Forschung an menschlichen embryo-
nalen Stammzellen wurde — zwar be-
schrankt — zugestimmt. Der etwa zeit-
gleich von Politikern der C-Parteien ein-
gebrachte Antrag, die legalisierte Spét-
abtreibung auf die unmittelbar-vitale Be-
drohung der Mutter zu begrenzen, schei-
terte am Veto der Regierungsparteien.
Wieder einmal wird das ,, Beratungs-
konzept“ dem menschlichen L ebensrecht
vorgezogen. Der weltweite Markt ent-
scheidet de facto dartiber, wer Mensch
und Person ist und wer getétet wird, um
ausihm biologischesMaterial zu machen.
Dies haben Philosophen der , neuen
Bioethik" in ihren antikisierend- anti-
humanistischen Theorien vorbereitet. In
einer Zeit, in der Schwangerschaft zum
medizinisch kontrollbedurftigen Risiko
erklért und in der Reproduktionstechnik
~gemanagt* wird, prénatale Aussonde-
rung fast zur Selbstverstandlichkeit ge-
worden ist und Kosten-Nutzenanalysen
dem L ebensrecht die Wage halten, jaall-

mahlich ,, Uberwiegen”, in der die Justiz
das menschliche Leben mit Behinderung
als Schadensfall deklariert, wird Integra-
tion zum ,, lebens-not-wendigen* Kontra-
punkt! Integration bedeutet ja nicht nur
die Eingliederung einer Menschengrup-
pein die Gemeinschaft, sondern zugleich
auch die Erganzung dieser Gemeinschaft
durch die angenommene Gruppe: die Her-
stellung einer groReren Einheit, einesviel-
schichtigen Ganzen.

Heinrich Boll schrieb einmal: ,, Selbst
dieallerschlechteste christliche Welt wiir-
deich der besten heidnischen vorziehen,
weil esin einer christlichen Welt Raum
gibt fur die, denen keine heidnische Welt
je Raum gab: fur Krippel und Kranke,
Alte und Schwache; und mehr noch as
Raum gab es fir sie: Liebe, fur die, die
der heidnischen wie der gottlosen Welt
nutzlos erschienen und erscheinen... ich
empfehle esder Nachdenklichkeit und der
Vorstellungskraft der Zeitgenossen, sich
eine Welt vorzustellen, auf der es Chri-
stus nicht gegeben hétte." Konkret ist zu
fragen: Kommen erwachsene Menschen
mit Behinderungen im Pfarrgemeinde-
leben vor? Kirchen und kirchliche Ein-
richtungen, Pfarrémter, Gesangsgruppen
und Gebetskreise sind aufgerufen, vor al-
lem behinderte Kinder , selbst-verstéand-
licher" as bisher in das Gemeindeleben
einzubinden und ihrer Mitarbeit Wert-
schétzung entgegen zu bringen. Wer sie,
aus welchen Uberlegungen auch immer,
abweist, weist den Geist Jesu zurlick.
Personseinist die Méglichkeit zur Selbst-
gestaltung, und diese bedarf der sozialen
Integration. Hierin gleichen wir uns prin-
zipiell, Alte, Junge, Gesunde, Behinder-
te, so und anders Talentierte. Personsein
drangt nach Entfaltung in verschiedenen
Weisen, in individueller Note, auch in
Besonderheiten und Auffélligkeiten,inje
eigenen Grenzen. Wenn wir uns austau-
schen, steigt die Chance, vom Geschenk
des Lebens mehr zu begreifen. ,Unsere
Kinder sollen dort sein kdnnen, wo die
anderen Kinder auch sind, ohne so sein
Zu mussen, wie die anderen sein sollen®,
schreibt der Vater einer behinderten Toch-
ter. Er mahnt nichts anderes an a's den
Geist des Evangeliums.
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