Andreas Lob-Hiidepohl
Menschenbilder in der Ethik ,behinderten® Lebens

Nach wie vor dominiert in der Offentlichkeit ein Bild behinderten Lebens, das
korperliche wie geistige Behinderungen eines Menschen im Wesentlichen als bio-
logisch-medizinische Stérung von ,normalen“ Funktionsabliufen des Organi-
schen (,somatische Insuffizienz) begreift. Behinderung, so das gingige Ver-
stindnis, ist die irreversible und dauerhafte Beeintrichtigung der individuellen
Leistung als Folge einer somatischen Verursachung '. Behindertes Leben wird
infolgedessen — gewollt oder ungewollt — als Minusvariante > des normalen, voll
funktionsfihigen menschlichen Lebens interpretiert. Diese Deutung stiitzt die
Auffassung, dafl die soziale Lebensfihigkeit des Behinderten vorrangig allein
durch die medizinisch-therapeutische sowie padagogisch unterstiitzte Kom-
pensation seiner somatisch-funktionalen Ausfille sichergestellt werden mufi.
Behinderung wird so allein zum Problem des unter Normalititsgesichtspunkten
organisch gestorten Menschen.

Fragt man nach den Ursachen dieser Defizitorientierung, so stofit man auf eine
paradoxe Situation: Gerade die beachtlichen Fortschritte auf dem Gebiet der medi-
zinischen Rehabilitation haben im Umgang mit behinderten Menschen zu einer
zunehmenden Konzentration auf ihre medizinisch indizierbaren Schidigungen
und funktionalen Ausfille gefiihrt. Diese Konzentration wird noch begiinstigt
durch ein rein naturwissenschaftlich gepragtes Bild vom Menschen, das ihn im
wesentlichen auf seine biologischen bzw. psychosomatischen Funktionsabliufe
reduziert. Geistige, korperliche oder auch langfristig psychische Verhaltens-
besonderheiten werden in dieser biologisch-medizinierten Sicht lediglich als das
Indiz fiir die Abweichung von einer funktionsstabilisierenden biologischen Norm
gewertet. So wird etwa im schulischen Alltag auch heute noch die Hyperaktivitit
eines Schiilers oftmals als Folge einer leichten Hirnschidigung diagnostiziert und
gegebenenfalls therapiert, ohne wenigstens die Moglichkeit in Erwigung zu zie-
hen, dafl seine Verhaltensauffalligkeit Ausdruck einer aus der Binnensicht des
Schiilers durchaus sinnvollen Reaktion auf die ihn umgebende, subjektiv deformie-
rende Lebenswelt der Familie oder auch der Schule sein kénnte?.

Diese defizitorientierte, biologisch-medizinierte Sichtweise von Behinderung
weicht — angeregt durch entsprechend einschlagige Diskussionen der Fachwelt* —
allmahlich einem anderen Verstandnis von Behinderung. Demnach ist Behin-
derung nicht die gestorte somatische Funktionsfahigkeit eines Menschen als sol-
che, sondern Resultat einer erschwerten, ja gestorten sozialen Kommunikation
zwischen einer (organisch) versehrten Person und ihrer sozialen Umwelt. Erst
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die gestorte Alltagskommunikation ldfit die Benachteiligung einer nicht ,nor-
mal funktionierenden® Subjektivitit in der Verhinderung relativ unproblemati-
scher Teilhabe an der sozialen Welt zutage treten. In diesem Sinn sieht die
Weltgesundheitsorganisation (WHO) Behinderung durch das Zusammenwirken
dreier Faktoren verursacht: durch ein impairment (anatomische Schidigung),
durch verschiedene disabilities (Funktionsbeeintrachtigungen als Folge anatomi-
scher Schidigungen) sowie dem handicap (Benachteiligung bei der Teilhabe an
der sozialen Interaktion des Alltags)®. Folglich ist behindertes Leben nicht mehr
Minusvariante des normalen Menschseins, sondern Normalvariante menschlicher
Existenz unter erschwerten Bedingungen.

Entscheidend ist freilich, daf} die Ursachenabfolge von impairment, disability
und handicap nicht einfach linear verlduft, sondern daf§ alle drei Faktoren in
einem komplizierten Wechselspiel einander bedingen. Natirlich hat die Er-
schwernis bzw. Storung sozialer Interaktion vielfiltige Ursachen, die in jedem
Einzelfall neu zu untersuchen sind. Wichtig ist nur, die Ursachen nicht allein oder
in erster Linie in den seelischen, geistigen oder korperlichen Funktionsbeein-
trichtigungen zu suchen. Denn oftmals sind es die in ihren Folgen tiberhaupt
nicht beabsichtigten Riickmeldungen und Reaktionen der ,Nichtbehinderten®
(Eltern, soziales Nahfeld usw.) auf das behinderte Leben, die dessen ,,Ano-
malitit® als unverarbeitete Fremdheitserfahrung oder gar als fundamentale Be-
drohung ihres Selbstwerts erleben. Diese Riickmeldungen kénnen im grofien
Spektrum zwischen ausgrenzender Stigmatisierung und mitleidsmotivierter
Uberbehiitung variieren. In jedem Fall wirken sie zuriick auf die Individuierung
der versehrten Subjektivitit und kénnen nicht nur die soziale Benachteiligung,
sondern auch die anatomischen Schidigungen verstirken. Dazu stellt der Heil-

padagoge Aloys Leber fest:

,Es ist nicht der Mangel als solcher der fiir den betroffenen Menschen ,,Unheil” bringt, sendern die
auf ihn und seinen Entwicklungs- und Bildungsprozef}, auf sein Selbstverstindnis, seine
Identititsfindung zurtickwirkende gesellschaftliche Anforderung, die an ihn gestellt wird und die
Resonanz, die er erfihrt, z. B. als Verdikt, nicht vollstindig, nicht vollwertig, hilflos, abhangig zu
sein.“ ¢

Zugespitzt formuliert: Die Behinderung des einzelnen ist die von diesem
Beschidigten allein getragene Behinderung aller. Infolgedessen hat die WHO ihre
Klassifikation aus dem Jahr 1980 fortgeschrieben. Statt des Zusammenspiels von
impairment, disability und handicap beschreibt die neue Klassifikation /CIDH-2
von 1999 das Zusammenwirken von impairments, von activity bzw. activity limi-
tation (Maf} bzw. Begrenzung solcher Aktivititen, die Menschen mit Schadi-
gungen und Storungen ein unabhingiges, selbstbestimmtes Leben im Rahmen
ihrer Méglichkeiten, also personliche Selbstverwirklichung erlauben), von parti-
cipation bzw. participation restriction (Mafl bzw. Grenzen sozialer Teilhabe an
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den jeweiligen Errungenschaften der Gesellschaft) sowie von solchen Kontext-
faktoren, die als milieuabhingige Lebensbedingungen und Lebenshintergriinde
die Kommunikation zwischen beschidigten und nichtbeschidigten Menschen
behindern oder beférdern.

Grundhaltung entgrenzender Integration

Macht man sich dieses Verstindnis von Behinderung” als soziales Bezichungs-
ereignis zwischen Menschen mit und ohne leibliche Vorschidigungen zu eigen,
das unter den erschwerten Bedingungen ungleich verteilte Beschidigungen er-
zeugt, so setzt die Forderung nicht beschidigenden Zusammenlebens Verin-
derungen auf allen Seiten voraus. Verinderungen beinhalten auf der Seite (soma-
tisch) geschidigter Menschen nach wie vor auch die gezielte Mobilisierung von
somatischen Restfunktionen. Sie fordern auf Seiten der ,Unversehrten® das
Bemiithen um Verstehen der zunachst nicht oder nur schwer verstehbaren
Ausdrucksformen versehrter Existenz ebenso, wie die Ablésung von durchaus
verstandlichen Erwartungshaltungen, die nur Enttiuschungen und damit neuer-
liche Be- und Verhinderungen auf Seiten des verschrten Menschen erzeugen.
Diese und viele weitere Verinderungen eingewohnter Denk- und Handlungs-
muster miinden auf der Seite der ,,Unversehrten® in eine Grundhaltung entgren-
zender Integration, die die beschiddigte Subjektivitit am Lebensalltag ,normal®
(im Sinn von vergleichsweise unproblematisch und ohne Sonderrolle) teilhaben
lafit.

Die Leitidee der Integration behinderter Menschen in den normal strukturier-
ten Alltag ist als sozialpolitisches Programm erstmals 1969 in Schweden formu-
liert und in die Tat umgesetzt worden. Derartige Normalisierungskonzepte
betreffen sowohl die Einfihrung eines gewohnlichen Tages-, Jahres- und
Lebensrhythmus, die Trennung von Arbeit, Wohnen und Freizeit als auch die
Respektierung sozio-sexueller Bediirfnisse oder die Gewihrleistung normaler
okonomischer und sozialer Lebensstandards. Solche Normalisierungskonzepte
haben erheblich zum Abbau bestehender gesellschaftlicher Abwertungen und
Exklusionen behinderter Menschen beigetragen. Gleichwohl blenden leider auch
sie allzu schnell die erforderlichen Veranderungen auf allen Seiten aus. Das gilt
insbesondere fir die kritische Revision der gingigen Vorstellungen gesellschaft-
licher Normalitat. Normalisierungskonzepte passen Behinderte in jene ,norma-
len Alltagsabliufe und Sozialstrukturen ein, die gerade mitursichlich fur die
Situation beschidigter Menschen sind und die die mégliche Andersheit der
Lebensfithrung ,Behinderter” und deren andere Bewaltigung alltaglicher
Herausforderungen verhindern.
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Dieser Tendenz zur Selbstwiderspriichlichkeit moderner Normalisierungs-
konzepte und Inklusionsparadigmen kann eine Grundhaltung entgrenzender
Integration entgegenwirken. Eine solche Grundhaltung beabsichtigt nach wie vor
soziale Integration aller im Sinn moglichst unbeschwerter Teilhabe am
Alltagsleben. Sie weifl aber um die Verengungen und Grenzen vorfindlicher
Normalisierungskonzepte und Integrationsvorstellungen. Sie nutzt die konkrete
Auseinandersetzung mit der Andersheit der Lebensfiuhrung ,Behinderter” zur
kontinuierlichen Revision der dominanten Denk- und Handlungsmuster (Bilder
,normalen® wie ,behinderten® Lebens) und erschliefit dadurch auf beiden Sei-
ten des sozialen Miteinanders neue Formen forderlicher Interaktion. Solche
Transformationen von Deutungs- und Handlungsmustern verindern und erwei-
tern die Normalstruktur der Alltagsorganisation und eroffnen damit Chancen
echter Teilhabe sowie ein Mehr an eigenstindiger Lebensfiihrung behinderter
Menschen?®,

Die Ergebnisse etwa der Integrationsklassen im schulischen Bereich oder der
Enthospitalisierung und Reintegration psychisch Kranker in ihre urspriinglichen
Nachbarschaften und Gemeinwesenbeziige im Gefolge der Psychiatriereform der
letzten Jahre belegen — bei aller Ambivalenz mancher Entwicklung — eindriicklich
die wechselseitige Entgrenzung dieser Form sozialer Integration und Norma-
lisierung. Nicht nur Kinder, die traditionell isoliert sonderpddagogisch beschult
wiirden, erfahren in Integrationsklassen neue Chance gelingender Entfaltung.
Auch ,normalen® Kindern erdffnen sich ginzlich neue Erfahrungsriume und
Kommunikationsméglichkeiten. Ahnliche Beobachtungen ergeben sich auf
Seiten psychisch stabiler Menschen in der wieder ermoglichten Alltagsbegegnung
mit psychisch kranken Menschen.

Das christliche Menschenbild als ethische Ressource

Die Grundhaltung entgrenzender Integration rickt spezifische soziale
Kompetenzen des Nichtbehinderten im Gegeniiber zur ,beschidigten Identitit®
des behinderten Menschen ins Blickfeld. Ich nenne nur einige wenige: Es ist die
Fihigkeit, die befremdliche Andersheit des ,behinderten® Anderen auszuhalten
und sich etwaigen Fremdheitserfahrungen ohne falsche Romantik oder gar
Asthetisierung auszusetzen. Es ist sodann der Versuch, Einsicht zu nehmen in die
Lebensiuflerungen der versehrten Identitit — getragen von der Absicht, den
manchmal ungewohnten Sinn der leiblichen wie psychischen Lebensiuflerungen
zu verstehen. Es ist die Offenheit, auf die ,beschidigte Subjektivitat® in der
Grundvermutung zuzugehen, dafl sich die Fihigkeiten zur eigenstindigen
Lebensfithrung schon tiber die Entwicklung des Zusammenlebens auch unter
erschwerten Bedingungen verbessern lassen (,ressourcenorientiertes Hoffnungs-
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potential“). Und es ist die Fahigkeit, Ohnmacht und Verzweiflung bei sich wie
auf Seiten der versehrten Identitit zuzulassen.

Fiir diese Grundhaltung entgrenzender Integration erweist sich das christliche
Menschenbild als wichtige ethische Ressource. Selbstverstiandlich verkérpert das
christliche Menschenbild nicht ein festgefiigtes, detailliertes und prall gefilltes
Bild des Menschen schlechthin. Mit Blick auf die reichhaltigen Aussagen tiber das
menschliche Leben, die allein schon die biblischen Schriften uberliefern, wird
man das christliche Menschenbild eher an profilgebenden Facetten festmachen.
Diese Facetten enthalten spezifische Interpretamente fiir die Grundvollziige
menschlicher Existenz und damit entscheidende anthropologische Akzent-
setzungen der judisch-christlichen Tradition, an denen die zeitgenossischen
Menschenbilder ihr kritisches Mafl finden und die so in die Orientierung unseres
Denkens und Handelns einflielen. Infolgedessen erschopft sich die ethische
Relevanz des christlichen Menschenbildes keineswegs in der — selbstverstindlich
zutreffenden — Option absolut gleicher Wiirde behinderter wie nichtbehinderter
Subjektivitit. Weil es gerade die spezifisch heilsgeschichtliche Grundverfassung
des Menschen zur Sprache bringt, verhilft es auch zu einem vertieften und orien-
tierenden Verstindnis des ,behinderten® bzw. ,nichtbehinderten Lebens im
Lebensalltag unter erschwerten Bedingungen.

Alles menschliche Leben (und nicht nur behindertes oder krankes Leben) steht
im Spannungsbogen der Schopfung zwischen Fragment und Vollendung. Es steht
somit unter dem Verheilungsvermerk erst zuktinftiger Vollwirklichkeit dessen,
was im Hier, Heute und Morgen bereits fragmentarisch Verwirklichung findet.
Dieser Vorbehalt des bleibend Fragmentarischen ist aber keineswegs als Defizit der
Menschwerdung des Menschen in seiner Lebensgeschichte zu verstehen, sondern
als Potentialitit gliickenden Lebens im kontinuierlichen Wandel von Werden und
Vergehen unter den gefahrvollen Bedingungen einer geschichtlichen Welt.

Dieses Grundverstindnis menschlicher Existenz als Potentialitit im Werden
und Vergehen dementiert jene Variante eines Gradualismus, der die Mensch-
werdung des Menschen als zunichst stetige Aufwirtsentwicklung der Poten-
tialitat zur Aktualitit beschreibt, bis sie hinter einem fiktiven Héhepunkt in den
unaufhaltsamen Strudel einer abnehmenden Verfallsgeschichte gerit. Dieser
Gradualismus mag seine Entsprechung in der biologischen Entwicklungskurve
menschlicher Physis besitzen, die den Héhepunkt menschlicher Reifung etwa in
das dritte Lebensjahrzehnt datiert und ein aufstrebendes Vorher wie ein abfallen-
des Nachher kennt. Im wechselvollen Prozefl von Werden und Vergehen, der alle
Stationen und Etappen einer menschlichen Lebensgeschichte kennzeichnet,
besitzt er allerdings keine Entsprechung. Keine gradualistische Unterscheidung,
die in Korrespondenz zur biologischen und psychosomatischen Entwicklung
und aktuellen Leistungsfihigkeit eines Menschen qualitativ unterschiedliche Stu-
fen des Menschseins ausmachen und damit Stufungen von moralischen An-
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sprichen des jeweiligen Menschseins vornehmen will, bildet diesen entscheiden-
den anthropologischen Sachverhalt angemessen ab. Zugleich befreit das Wissen
um die bleibend fragmentarische Signatur allen menschlichen Lebens von einem
hybriden Machbarkeitswahn wie von jenem zerstorerischen Traum eines perfek-
ten Menschen, der automatisch in die Denkkategorien des Mehr- und
Minderwertigen fihrt und letztlich die Ausmerzung des Nichtperfekten legiti-
miert.

Sodann ist an das biblische Bilderverbot zu erinnern. In seiner Dekalogfassung
bezieht es sich zunichst auf das Verbot, den Gott Abrahams und Sarahs in den
Gestalten kultischer Schnitzfiguren zu verdinglichen und ihn so fiir den Men-
schen verfiigbar zu machen. Das Bilderverbot schiitzt jene Weise der Wirklichkeit
Gottes, die er fiir die Menschheit sein will: ,,Ich bin der, als der ich mich je neu in
der Menschheitsgeschichte erweisen werde (vgl. Ex 3). Dieses Offenhalten der
Wirklichkeit Gottes fiir das nicht restlos Planbare, fiir das tiberraschend Neue,
das das Bilderverbot des Zehnworts vom Sinai auf den Begriff bringt, gilt auch fiir
den Menschen als Ebenbild Gottes. Es weist jeden Versuch zuriick, die Indi-
vidualitit und Einmaligkeit einer menschlichen Lebensgeschichte einschlieflich
ihrer héchst personlichen Sinnsetzungen und Sinndeutungen im letzten begrei-
fen zu wollen und damit planerisch tber sie verfiigen zu konnen.

Dieses Bilderverbot korrespondiert mit einer bleibend gespannten Grund-
haltung des Menschen, die die christliche Tradition ,Hoffnung wider alle Hoff-
nung® nennt. Es ist nimlich die durch vielfiltige Lebenserfahrungen berechtigte
Hoffnung, dafl sich in jeder Lebensgeschichte, auch und gerade in der so beschi-
digten Lebensgeschichte eines ,behinderten® Menschen, iiberraschend neue
Wendungen und Lebenschancen er6ffnen, in denen sich die rettend-heilende
Gegenwart des biblischen Gottes, des ,Ich-bin-der-ich-bin®, manifestiert. Es ist
diese Hoffnung, die auch Verzweiflung, Trauer und Klage zulassen kann — selbst
solche Klage, die sich zum anklagenden Protest von ,Behinderten® wie
»Nichtbehinderten® iiber das Leiden in und an ihrer Lebenssituation steigert.
Diese Hoffnung ermutigt zu einem ernsten wie gelassenen Umgang mit jenen
Leiderfahrungen, die sich neben der Freude tiber das Gelingende im Alltag unter
erschwerten Bedingungen immer wieder einstellen; Ermutigung zu einer ernsten
Gelassenheit, die die Leiderfahrungen keinesfalls verharmlost; die die Tranen der
Trauer nicht unterdriickt oder gar verbietet, sondern aushalt und abwischt, was
vorher wirklich vergossen wurde (Offb 21, 4); die aber — mit Blick auf Kreuz und
Auferweckung Jesu Christi — zugleich das hoffende Vertrauen zulafit auf eine
Gegenwart Gottes, die letztlich heilt und rettet. Diese Grundhaltung ernster
Gelassenheit kann deshalb Menschen ihre Not beklagen und betrauern lassen,
weil sie beides, Klage und Trauer, mit der rettenden und heilenden Solidaritit
Gottes verbindet, die ihnen durch die helfenden Hinde von ,,auf Gott vertrauen-
den® Menschen widerfahren will°.
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Es lieflen sich gewiff noch weitere profilgebende Facetten des christlichen
Menschenbildes auf ihre orientierende Funktion im Umgang mit Behinderung
ausleuchten. So stellt der jlingst veroffentlichte Diskussionsanstof des Zentral-
komitees der deutschen Katholiken besonders die Unverfiigbarkeit, die Unteil-
barkeit vom Zeitpunkt der Zeugung an oder die Erlosungsbediirftigkeit mensch-
lichen Lebens heraus . Alle diese Facetten unterstreichen, daff sich die ethische
Relevanz des christlichen Menschenbildes besonders in der Initiierung bestimm-
ter Deutungsmuster und Grundhaltungen von Menschen im Gegentiber zur
auflerst versehrbaren und vielfach schon versehrten und beschidigten Existenz
eines ,behinderten Menschen niederschligt. Solche Deutungsmuster und
Grundhaltungen orientieren im Alltag unter erschwerten Bedingungen eine — im
emphatischen Sinne des Wortes — kommunikative Praxis, in deren Verlauf die
Verschiedenartigkeit der Lebensauflerungen und Kommunikationsformen nicht
einfach nur ertragen wird, sondern wechselseitig neue Verstindnis- und
Kommunikationsmoglichkeiten eroffnet und so auf allen Seiten eine menschen-
wiirdige Lebensfilhrung unter erleichterten Bedingungen unterstiitzt.

Solche Deutungsmuster und Grundhaltungen miissen sich natiirlich in konkre-
ten Lebenssituationen und Lebensstationen bewahren. Ich werde im folgenden
drei Orte aufsuchen, um die Relevanz der Grundhaltung entgrenzender Inte-
gration auszuleuchten. Alle drei Ort stehen pars pro toto fir die verschiedensten
Stationen im Alltag unter erschwerten Bedingungen.

Fallbeispiel: Vorgeburtliche Phase des ,,Alltags unter erschwerten Bedingungen®

Es besteht kein Zweifel, daff der Umgang mit (erwartbar) ,,behindertem® Leben
wihrend der vorgeburtlichen Phase in vielfacher Hinsicht eine Menetekel-
funktion fiir den Umgang mit Schwachen, Kranken und — nach den gingigen
Kriterien — wirtschaftlich wie gesamtgesellschaftlich nicht mehr funktionstiichti-
gen Menschen insgesamt besitzt. Infolgedessen gilt es, gerade die stillschweigen-
de Ubereinkunft moderner Gesellschaften ins offentliche Bewufitsein zu heben,
die ein gutes, gelingendes und gliickliches Leben fast automatisch mit moglichst
perfekt, makellos, problemlos und risikolos tbersetzt.

Die derzeitige Diskussion iiber bestimmte diagnostische Verfahren wihrend
der vorgeburtlichen Phase spiegelt diese hintergriindig wirkende Ubereinkunft
wie kaum eine zweite. Mittlerweile ermoglichen die verschiedenen Verfahren der
Prinataldiagnostik (PD) bzw. der Praimplantationsdiagnostik (PID) die Diag-
nose von genetisch bedingten Schiadigungen und Krankheitsrisiken. Die medizin-
ethische Debatte beschiftigt(e) sich zunichst mit der moralischen Vertretbarkeit
der Verfahren als solche. Immerhin bergen besonders die invasiven Methoden der
Prinataldiagnostik wie die Amniozentese (Fruchtwasserpunktion), die Chorion-
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zottenbiopsie (Entnahme von Plazentagewebe) oder die Cordonzentese (Nabel-
schnurpunktion) erhebliche Risiken fiir den Fétus. Das Risiko von Verletzungen
oder sogar des Abortes betragt je nach Studie zwischen 0,3 bis sieben Prozent .
Die Priimplantationsdiagnostik als Verfahren birgt ihrerseits die ethische
Problematik der extrakorporalen Befruchtung (Trennung von Geschlechts- und
Zeugungsakt, ,Herstellung® tiberzahliger Embryonen usw.) in sich. Doch auch
hier gilt es besonders, ihre Motive bzw. individuellen wie gesellschaftlichen
Implikationen einer ethischen Reflexion zu unterziehen - iibrigens ganz im Sinn
einer modernen Technikethik, die nicht nur das entsprechende technische Arte-
fakt oder Verfahren bedenkt, sondern den Gesamtprozef seiner Entwicklung und
Herstellung bis zur Anwendung 2.

Prinataldiagnostische Verfahren entwickeln mittlerweile Sogwirkungen und
Erwartungshaltungen, die die Option einer entgrenzenden Integration aller
Varianten menschlichen Lebens faktisch unterlaufen. In ihrem Umfeld nihren
sich ndmlich Bedrohungsszenarien und Rettungsstrategien, die insbesondere die
werdenden Miitter bzw. Eltern unter einen ungeheuren Legitimationsdruck stel-
len. Elisabeth Beck-Gernsheim hat auf die soziale Konstruktion, also auf die
Erzeugung dieser Bedrohungsszenarien und Rettungsstrategien durch gesell-
schaftlich geteilte bzw. propagierte Plausibilititsmuster aufmerksam gemacht und
im Zusammenhang mit der Prinataldiagnostik vier rhetorische Legitimations-
muster rekonstruiert: die Bedrobungsrhetorik, die die genetisch bedingten
Krankheiten als umfassende Bedrohung fiir den Fortbestand der Menschheit
identifiziert (gelegentlich wird die Notwendigkeit kiinstlich herbeigefiihrter
Selektion bedenklichen Erbgutes sogar damit begriindet, daf§ die Fortschritte der
Medizin dessen natiirliche Selektion zunehmend verhindere!); die Rertungs-
rhetorik, die die Prinataldiagnostik als héchstmogliche Gewihrleistung fiir die
Geburt eines gesunden Kindes propagiert; die Fiirsorgerbetorik, die auf den best-
moglichen Einsatz fiir das Wohl des Kindes abhebt; und konsequenterweise die
Verantwortungsrbetorik, die an die Verantwortung fiir Familie, Gesamtgesell-
schaft und schlulendlich auch fiir das (mutmaflich) behinderte Kind appelliert,
dem man das drohende Leid eines behinderten Lebens keinesfalls zumuten diir-
fe 1°. Diese Bedrohungsszenarien wie Rettungsvisionen kénnen mit einer breiten
Akzeptanz rechnen, solange sich die defizitorientierten Einstellungen zu
Behinderung und Krankheit nicht grundlegend wandeln.

Solche Einstellungen konnen selbst dort noch am Werk sein, wo — wie etwa in
einem ausdriicklich christlichen Kontext — die Situation von Menschen mit
Behinderung vorrangig oder nahezu ausschliefflich als eine Situation des Leidens
beschrieben wird, mit der sich Jesus Christus am Kreuz solidarisiert . Nur ein in
der religiésen bzw. der theologischen Sprache geiibtes Gehor wird die semanti-
sche Koppelung von Behinderung und Leiden nicht automatisch als substantiel-
len Verlust von Lebensqualitit mifiverstehen. In der Sprache moderner Alltags-
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welt wie in vielen profanwissenschaftlichen Diskursen hingegen l6st diese seman-
tische Kopplung Assoziationen aus, die behindertem Leben eine einigermaflen
befriedigende Lebensqualitat absprechen >. Stereotype, dafd behinderte Menschen
nahezu zwangsliufig eine ungliickliche Grundstimmung besitzen miifiten und
deshalb eine von vornherein nur eingeschrinkte Lebensqualitit erfahren kénn-
ten, sind keine Seltenheit. Entgrenzende Integration hat hier die unverzichtbare
Aufgabe, sich in der 6ffentlichen Debatte gegen die Stimulierung von Angsten
vor den genetischen wie 6konomischen Auswirkungen ,,behinderter” bzw. ,erb-
geschidigter” Kinder entschieden zu Wort zu melden. Daf} dies eine selbstkriti-
sche Wendung voraussetzt und die kontinuierliche Kritik eigener Deutungs- und
Sprachmuster — etwa die nicht problematisierte Koppelung von Behinderung und
Leiden — einschliefit, diirfte den Ernst eigener Bemithungen nur erhohen und
unterstreichen .

Fallbeispiel: Entgrenzende (Frith-) Forderung im Familiensystem

Die entschiedene Ablehnung eugenischer Interessen bei der Anwendung prina-
taler und priimplantiver Diagnoseverfahren verdeckt gelegentlich die ethische
Reflexion ihrer therapeutischen Interessen. Dies ist umso erstaunlicher, weil gera-
de therapeutische Interessen in der Regel die einzige Legitimation fiir die
Prinatal- bzw. die Praimplantationsdiagnostik darstellen. Natiirlich steht die
moralische Legitimitit aller pranatalen, perinatalen und/oder frith postnataler
Therapiemafinahmen, die die physische wie psychosoziale Gesundheit von Kind
und Schwangerer unterstiitzen, nicht in Frage. Sie sind unbedingt geboten.
Gleichwohl besteht auch in dieser Phase die Gefahr, dafl das Miteinander zwi-
schen dem Kind und der Schwangeren, den Eltern oder dem sozialen Nahbereich
erneut auf eine Defizitorientierung reduziert wird. Selbst der fiir sich genommen
begriilenswerte ,Beruhigungseffekt* prinataler bzw. priimplantiver Diagnose-
verfahren, der sich beim Ausschluff bestimmter Schidigungen oder genetisch
bedingter Krankheitsrisiken bei den Eltern einstellt, spiegelt ja nicht nur den sehr
berechtigten und nachvollziehbaren Wunsch nach einem gesunden Kind, sondern
nicht selten ein gebrochenes Verhaltnis zu Krankheit und Behinderung.

Solche Ambivalenzen diirften unvermeidbar sein. Freilich entfalten sie gerade
dort eine negative Sogwirkung, wo sich Eltern und Familien nach der Geburt
eines ,versehrten Kindes dem Zusammenleben ,unter erschwerten Bedingun-
gen® stellen miissen. Oftmals ist die Familie der erste Ort, an dem das impairment
(somatische Schidigung) des Kindes zu dessen handicap bzw. activity limitation
und participation- restriction wird. Grundsatzlich prigen die sozialisierenden
Wechselbeziehungen innerhalb der Familie die Entwicklung jedes Kindes. Diese
Wechselbeziehungen sind ihrerseits stark von der jeweiligen psychosozialen

43 Stimmen 219, 9 - 609



Andreas Lob-Hiidepohl

Situation der Eltern bzw. der primaren Bezugspersonen des Kindes beeinflufit.
Unbeschadet der sehr individuellen psychosozialen Lebenslage jeder Bezugs-
person ist die Situation im Fall eines impairments des Kindes durch besondere
Faktoren bestimmt: beispielsweise durch die bewufiten und (mehrheitlich) unbe-
wuflten Einstellungen der Eltern zur Behinderung ihres Kindes oder zu
Behinderung insgesamt; dann vor allem durch den Druck, die besonders intensi-
ve Zuwendung zum versehrten Kind mit der Verwirklichung urspriinglicher
Lebenspline (Ausbildung, berufliche Karriere u. 4.) zu vereinbaren; oder grund-
sitzlich die Vereinbarkeitsleistung, die durch das Zusammenleben ,unter
erschwerten Bedingungen® erheblich ansteigt und zwischen disparaten An-
spriichen der personlichen wie familidren Lebensfiihrung vermitteln muf}. Diese
und viele weiteren Faktoren wirken auf die emotionale Infrastruktur der Be-
ziehung ein. Sie konnen fordern oder auch behindern. Thre Wirkung fligt sich in
die Bandbreite hochst gegensatzlicher Umgangsformen ein, die sich vom emotio-
nalen Mix aus Mitleid und Ablehnung iiber gezielte Frithférderung bis hin zur
Uberbehiitung (,,overprotection®) spannt 7.

Die heilpadagogische Forschung empfiehlt zur Erschliefung sogenannter
somatischer Restfunktionen eine moglichst unmittelbar nachgeburtlich ansetzen-
de Frihférderung versehrter Kinder. Neben der Fritherkennung von Risiko-
kindern, der Friiherfassung zum Zweck der gezielten Planung von Einrichtungen
und Mafinahmen sowie der medizinischen Frithforderung und Frithbehandlung
umfassen die gingigen Handlungskonzepte nicht zuletzt die pidagogische
Frithférderung vor allem der sprachlichen, emotionalen und sozialen Fihigkeiten
im Rahmen einer Hausfritherziehung durch die Familienangehorigen. Diese
Hausfritherziehung, die in den alltaglichen Lebenszusammenhingen eingebettet
ist, 1st von entscheidender Bedeutung. Sie stellt zugleich erhebliche Anfor-
derungen an jedes einzelne Familienmitglied und bedarf professioneller Beratung
und Begleitung. Infolgedessen mufl die Friihférderung aller vorfindlichen
Potentiale, die eine moglichst unbeschwerte Lebensfithrung der versehrten Per-
son wie der immer mitbetroffenen Familienmitglieder stiitzt, systemisch, also bei
den Wechselbeziehungen innerhalb des Familiensystems ansetzen.

Freilich erschopft sich die Arbeit mit den Familienangehorigen, namentlich den
Eltern und Geschwistern, nicht in der Vermittlung pidagogischer Fertigkeiten im
Umgang mit dem versehrten (Geschwister-) Kind. Ihr geht es auch um den Um-
gang der Familienmitglieder mit sich selbst: Es wire beispielsweise verhingnis-
voll, wiirde man iiber den Erfahrungen des Gliicks und Gelingens, die eine
Mehrzahl der betroffenen Eltern im Zusammenleben ,unter erschwerten Bedin-
gungen“ mit ithren versehrten Kindern machen, die Momente der Enttauschung
und der Trauer vergessen. Systemisch ansetzende Friihférderung beinhaltet in
diesen Situationen auch eine Trauerbegleitung, die den Schmerz, die Enttiu-
schung, moglicherweise sogar die Klagen der Eltern nicht mit moralischer Ent-
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rustung kommentiert und diskreditiert, sondern ernst und zum Ausgangspunkt
nimmt, im Prozef§ der Trauer neue sinnerfiillte Lebensoptionen freizulegen und
damit die psychosoziale Situation der primiren Bezugspersonen des versehrten
Kindes nachhaltig zu verbessern. Diese letztlich befreiende Trauerarbeit mit den
Eltern durfte eine nicht unerhebliche Voraussetzung fiir den Respekt und die
Forderung eines wiirdevollen (Zusammen-) Lebens mit einem somatisch versehr-
ten Menschen sein.

Fallbeispiel: Sexualitat als existentiell beziechungsstiftende Sprache

Der Lebensalltag unter erschwerten Bedingungen wird dort zusitzlich belastet,
wo bestimmte Lebensbereiche bzw. Dimensionen gelingenden Lebens aus den
verschiedensten Griinden tabuisiert werden. Dies betrifft in besonderem Mafl die
Sexualitit versehrter Menschen. Nun hat die Gegenbewegung, die sich in den
letzten Jahren gegen die rigide Verdringungs- und Unterbindungspraxis gelebter
Sexualitit von Behinderten zum Beispiel in vielen Heimen etablierte, gelegent-
lich Forderungen erhoben, die eine behutsame Diskussion dieser sensiblen
Problematik nicht gerade beforderten — so etwa die Forderung, behinderte
Menschen miifiten zur genitalen Sexualitit nachgerade ermuntert und in ihrer
Ausiibung aktiv unterstiitzt werden, um ihre sexuelle Reifung voranzutreiben.
Solche extremen Auffassungen, so sie wirklich ernsthaft erhoben wurden, dimp-
fen die Bereitschaft, sich einer zugegeben schwierigen ethischen Reflexion nicht
linger zu verschlieflen 8. Doch das Nachdenken tber die verhindernde und
beschidigende Wirkmacht von Bildern behinderten Lebens schliefit die Reflexion
der gingigen Deutungs- und Handlungsmuster tiber die Sexualitit behinderter
Menschen notwendigerweise mit ein. Angesichts der Bedeutung, die der
Sexualitit eines Menschen fiir dessen Reifung und Identititsfindung zukommt, ist
sie der ,Lackmustest® fiir die Ernsthaftigkeit, den Grundsatz prinzipiell gleicher
Wiirde behinderter Menschen als ,Normalvariante menschlichen Seins® effek-
tiv zur Geltung zu bringen. Entgrenzende Integration verlangt hier nach
Enttabuisierung und kritischer Reflexion der versteckten Standards fiir die
Bewertung der Sexualitit behinderter Menschen.

Sexualitit, die qualitativ entschieden mehr ist als ihre Reduktion auf genitales
Sexualleben, 1st Ausdruck menschlicher Wiirde. Mit und in ihr teilt sich jeder
Mensch anderen mit und findet darin seine eigene Identitat. Die Reifung einer
Personlichkeit geht mit der Reifung eigener Sexualitit Hand in Hand. Bis heute
unwidersprochen hat die Gemeinsame Synode der Bistiimer in Deutschland diese
Einsicht wie folgt festgehalten:
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»Die Sexualitit gehort zu den Kriften, die die Existenz des Menschen bestimmen. Sie prigt sein
Mann-Sein oder sein Frau-Sein. Die Begegnung von Mann und Frau ist grundlegend fiir die Reifung
des Menschen. Die Formen dieser Begegnung sind mannigfach. Sie beginnen schon mit den
Beziechungen von Mutter und Sohn, von Vater und Tochter.“ "

Die Sexualitit des Menschen ist die urspringliche Sprache seiner Leiblichkeit,
die dessen individuelle Existenz in deren dialogischen Vermittlung mit dem mit-
menschlichen Du wesentlich bestimmt:

sDer Mensch ist auf die Zuwendung anderer Menschen angewiesen. Er lebt nicht nur fiir sie, son-
dern immer auch durch sie. Da die zwischenmenschlichen Bezichungen leiblich vermittelt werden,
wird die Sexualitit als eine besondere Moglichkeit erlebt, Liebe und personale Zuwendung zueinan-
der auszudriicken und lustvoll zu erfahren.* %

Diese grundlegende Bedeutung der Sexualitdt eines Menschen fiir seine person-
liche Reifung wie fir seine Kommunikationsfahigkeit mit dem mitmenschlichen
Du gilt grundsitzlich fiir beide ,Normalvarianten® menschlichen Seins 2!, Unter
dieser Riicksicht wire eine automatische Verhinderung geschlechtlichen Lebens
tatsichlich eine schwerwiegende Beschidigung der Wiirde des so behinderten
Menschen. Grundsdtzlich verhinderte Sexualitit ist grundsitzlich Behinderung
menschlicher Wiirde. Dies gilt um so mehr, wenn die Sprache des Leiblichen, die
bekanntlich schon bei der zartlichen Geste und Beriihrung des Leibes beginnt,
oftmals eine zentrale Weise der Kommunikation zwischen bzw. mit behinderten
Menschen ist. Insofern sind behinderte Menschen in der Reifung ihres ge-
schlechtlichen Lebens unterstiitzend zu begleiten.

Freilich gilt auch fiir die Sexualitat von Menschen mit Behinderungen: Sie erfor-
dert ihrer Natur nach ein hohes Mafl an Sensibilitat gegeniiber der eigenen Person
wie gegeniiber dem mitmenschlichen Du, das gerade in der kaum geschiitzten
Sprache seiner eigenen Geschlechtlichkeit intime Vertrautheit vermittelt und
darin auflerst versehrbar ist. Auch die Sexualitat behinderter Menschen ist nicht
vor Selbstverliebtheit geschiitzt, die den anderen zum bloflen Instrument eigenen
Lustempfindens degradiert. Infolgedessen ist auch hier eine Sexualpidagogik
gefordert, die in die Kultur einer menschenwiirdigen Sexualitit einfiihrt und mit
deren Hilfe (behinderte) Frauen und Manner ihre spezifischen Erfahrungen und
Ausdrucksformen im Licht christlich verantworteter Sexualethik artikulieren
bzw. entwickeln konnen.

Aus dieser wichtigen Voraussetzung fiir eine humane Gestaltung menschlicher
Geschlechtlichkeit speist sich freilich manche Skepsis, ja Ablehnung besonders
gegeniiber genitaler Sexualitit behinderter Menschen. Betreuer wie Eltern
befiirchten, daf§ behinderte Menschen die Tragweite ihres geschlechtlichen
Lebens zu wenig abschitzen konnen und mit den hohen Anspriichen intimer
Sexualitat tberfordert werden. Zu dieser grundsitzlichen Befiirchtung gesellen
sich nicht selten viele andere Befiirchtungen, die eine Beschrinkung des ge-
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schlechtlichen Lebens behinderter Menschen motivieren: sexueller Miflbrauch
wehrloser behinderter Menschen durch Nichtbehinderte; vermutete Uberforde-
rung der Behinderten bei Schwangerschaft und spiterer Elternschaft; drohende
Firsorge- und Versorgungspflichten fiir die Kinder behinderter Eltern; das
»Recht des Kindes“ behinderter Eltern auf eine normale Kindheit usw. Solche
Konfliktlagen sind weder zu leugnen noch zu bagatellisieren. Die Grundsitze
einer advokatorischen Ethik, die das stellvertretende Handeln der Eltern und
Betreuer auf das Wohl der Betreuten orientierten will, weist hier den Weg {iber
einen schmalen Grad zwischen einschrinkender Uberbehiitung und verantwor-
tungslosem ,,Laisser-faire®.

Mit Blick auf schwer geistig behinderte Menschen ist die Uberlegung durchaus
legitim, ob die Kluft zwischen korperlicher Reife und personaler Lebensfiih-
rungskompetenz nicht tiber eine stirkere Zuwendung und Einfiihrung in den
sogenannten Mittelbereich des Erotischen iiberbriickt werden sollte 2. Entgren-
zende Integration hitte hier die Aufgabe, die vielfiltigen Sprachformen des
Leiblichen zu erschlieffen und die Fixierung auf genital-orgastische Sexualitat zu
tberwinden. Gleichwohl: Bei allem Respekt vor den berechtigten Sorgen etwa
der Eltern diirfen sie nicht zur Legitimation grundsatzlich verhinderter Sexualitit
oder aber zur gezielten Ausschaltung bestimmter Aspekte menschlicher
Sexualitit (zum Beispiel Verhinderung der Fortpflanzung durch Sterilisation
u.d.) dienen. Denn hier schliefit sich der Kreis: Die Verhinderung der Fort-
pflanzung spiegelt oftmals eugenische Tendenzen — wenigstens dann, wenn sie
von der Sorge motiviert ist, die Entstehung neuen ,behinderten® Lebens unter-
binden zu miissen, um das Zusammenleben von versehrten und unversehrten
yunter erschwerten Bedingungen® nicht nochmals stirker zu belasten.
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