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Geleitwort

Als Mutter eines dieser Kinder, die die Autorin in ithrem Buch so
verstindlich und liebevoll beschreibt, freue ich mich, zu diesem
Buch ein Vorwort schreiben zu kénnen. Unsere Tochter hat eine
sehr seltene Chromosomenanomalie (Ring 15), die eine schwere
Mehrfachbehinderung und eine komplizierte Epilepsie beinhaltet.

Gleich zu Beginn stellt die Autorin die Frage, woher wir Eltern
die Kraft nehmen, diese uns gestellte Aufgabe zu meistern. Die
Antwort ist fir meinen Mann und mich die denkbar einfachste: Es
ist zum einen die Liebe, die wir fiir dieses besondere Kind empfin-
den, und zum anderen motiviert uns die bedingungslose Liebe, die
wir von unserer Tochter zuriickbekommen.

Es ist fir mich von besonderer Bedeutung, dass es der Autorin
immer wieder gelingt, die eigene Personlichkeit des behinderten
Menschen zu erkennen und nicht nur die Merkmale der einzelnen
Syndrome zu sehen. Es ist ihr Anliegen, durch die Beschreibung der
Syndrome und deren typische Merkmale und Auffilligkeiten eine
bessere Unterstlitzung fiir diesen Personenkreis zu erreichen.

»Menschen mit geistiger Behinderung besser verstehen® ist ein
sehr personliches Buch. Die Beobachtung von Menschen mit ihren
verschiedenen Syndromen und den damit verbundenen Eigenheiten
ist immer auf deren unverwechselbare Personlichkeit hin orientiert,
dem anthroposophischen Menschenbild zugewandt, das in jedem
Menschen eine gesunde, innere Personlichkeit sieht und anerkennt.

Ich bin mir sicher, dass dieses Buch die Moglichkeit bietet, Men-
schen mit geistiger Behinderung besser zu verstehen und ihnen
somit gerechter zu werden.

Barbel Popp
ehem. Vorstandsvorsitzende der Lebenshilfe Miinchen
Miinchen, im Mai 2014



Vorwort

Immer wenn ich das Krankenhaus in Aberdeen aufsuche, wo ich
des Ofteren hingehe, um meine Studien fortzusetzen, laufe ich
gerne durch die medizinische Fakultit und sehe mir die jungen
Medizinstudenten an. Es scheint mir schon lange her zu sein, dass
ich einst in Utrecht studierte — einer Universititsstadt mitten in
Holland mit einer renommierten Vergangenheit, die bisins 17. Jahr-
hundert zurtickreicht. Utrecht ist eine bezaubernde alte Stadt mit
einer majestitischen Kathedrale, engen Straflen und Kanilen, die in
vergangenen Tagen dazu benutzt wurden, Giiter per Schiff und
Frachtkahn zu transportieren, und die auf beiden Seiten von Lager-
hiusern eingerahmt sind. Viele dieser Lagerhduser sind nun zu
Catés umgewandelt worden, die einen wichtigen Teil des Studen-
tenlebens ausmachen. Die Fakultit fir Medizin war frither in ver-
schiedenen, tiber die Stadt verteilten Gebauden untergebracht, und
ich kann mich gut daran erinnern, wie wir mit unseren Fahrridern,
ein Mikroskop auf den Gepicktriger geschnallt, zwischen den Vor-
lesungen durch die Straflen der Innenstadt fuhren. Das Anatomie-
labor befand sich im altesten Fakultitsgebaude, und bevor man den
Vorlesungssaal betrat, konnte man durch das Museum laufen, das
voll von anatomischen Kuriosititen war, die in Flaschen mit alko-
holischer Losung aufbewahrt wurden. Es verlieh der gesamten
Atmosphire ein leicht ungewohnliches Flair.

In meinem vierten Studienjahr machte sich helle Aufregung un-
ter uns Studenten breit; ein neuer Professor wurde berufen, Herman
Meir van Praag. Er war weithin fur sein Interesse an biologischer
Psychiatrie bekannt — an der Erforschung biochemischer Prozesse
im Gehirn und deren Auswirkungen auf das Verhalten. Unter uns
herrschte ein vages Gefiihl der Missbilligung. Es war die Zeit der
anti-psychiatrischen Bewegung; die Urspriinge von Verhaltenssto-
rungen wurden in gestorten Interaktionen mit der Umwelt und in
der Familiendynamik gesucht. Erst vor kurzem entdeckte ich, dass
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es eine erhebliche Kontroverse um Herman van Praag gegeben
hatte. 1997 las ich einen Artikel mit dem Titel ,Ein Leben des
Kampfes“ tiber ihn. Herman van Praag erinnerte sich an die Jahre
in Utrecht: Es scheint, dass der Widerstand gegen seine Arbeit sehr
deutlich gedulert wurde und das Leben nicht leicht fiir ihn war.
Seine Kinder benotigten gelegentlich sogar polizeilichen Schutz auf
threm Schulweg. Aber Herman van Praag hatte bereits wihrend
seiner Teenagerzeit Kimpfe durchstehen miissen — er war Jude, und
er und seine Familie waren wihrend des Zweiten Weltkriegs in ein
Konzentrationslager eingeliefert worden und nur knapp mit dem
Leben davongekommen.

Zwanzig Jahre spiter arbeite ich nun als Arztin in einer Praxis,
die an eine Sonderschule angegliedert ist. Es handelt sich um eine
Internatsschule, wobei die Kinder wihrend der Ferienzeiten nicht
hier sind. Sie leben mit ithren Betreuern in einer Art Grofifamilie,
die Betreuer und ihre Familien teilen den Alltag der Schiilerinnen
und Schiiler. Es gibt dort ganz unterschiedliche Schiiler —vom Teen-
ager mit alterstypischen Verhaltensproblemen bis hin zum in sich
zurlickgezogenen, autistischen Kleinkind, das in allen Bereichen auf
Hilfe angewiesen ist. Ein grofler Prozentsatz unserer Schiiler leidet
unter genetischen Storungen. Ich interessiere mich fiir deren Aus-
wirkungen auf die Kinder. Wie ist es moglich, dass Kinder mit
verbreiteten chromosomalen Stérungen wie Down-Syndrom oder
Prader-Willi-Syndrom nicht nur in ithrem dufleren Erscheinungs-
bild, sondern auchinihren Gewohnheiten, Verhaltens- oder Sprech-
weisen so viel gemeinsam haben?

Eines Tages blitterte ich ein medizinisches Fachbuch zum Thema
Genetik durch und war plotzlich gefesselt. Ich erkannte in der Be-
schreibung eines bestimmten Syndroms eine unserer Schiilerinnen,
Mira, wieder. Es wurde als seltenes Syndrom mit 47 statt 46 Chro-
mosomen beschrieben. Das zusitzliche Chromosom betraf Chro-
mosom Nummer 15 als so genannte partielle Trisomie 15q. In
dieser Beschreibung fand ich Mira wieder. Sie wichst nur langsam,
und ich habe mich schon manchmal nach der medizinischen Ursa-
che dafiir gefragt. Auflerdem st sie an Epilepsie erkrankt und scheint
autistisch zu sein. Allerdings unterscheidet sich ihr Autismus von
dem der meisten autistischen Kinder. Ublicherweise vermeidet sie
es, uns anzusehen, stattdessen richtet sie thren Blick nach oben, iiber
unsere Kopfe, so wie es ein neugeborenes Baby tun wiirde. Sie
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kommt nicht mit Verinderungen zurecht, und oft sieht man sie
elfengleich mit Blattern spielen oder in ihrer eigenen Sprache singend
durch das Haus hiipfen. Beide Aspekte wurden deutlich als Merk-
male des in dem Artikel beschriebenen Syndroms aufgefthrt.

Dieser Artikel veranlasste mich zu einigen Fragen: Kann ein
menschliches Wesen durch seine Chromosomen beschrieben wer-
den? Kann ich einen Menschen durch seine Chromosomen besser
verstehen? Wie wiirde dies meine Einstellung zur ,biologischen Psy-
chiatrie‘ verindern? Wo in all dem kam Mira vor — die Mira, die es
liebt, wenn Menschen Musik machen, die ihren musikalisch begabten
Vater anbetet, die sich mit threr Mutter und mit ihrem japanischen
Betreuer eng verbunden fithlt? Oder wo ist Mira, das junge, reine
Wesen, das mit schon geflochtenem Haar so bezaubernd aussehen
kann, oder die Mira, die manchmal ganz gequaltist, wennsie so ,high*
wird, dass sie nicht aufhoren kann, zu rennen und in ihrer eigenen
Singsang-Sprache zu sprechen? Viele Aspekte ihrer Personlichkeit
und ihres Verhaltens sind wohl genetisch bedingt. Thre Biografie je-
doch bleibt einzigartig, weil Mira, trotz allem, ein Individuum ist.

Es gibt einen weiteren Grund, der mich dazu veranlasste, dieses
Buch zu schreiben. Er hat mit meinem eigenen (genetischen?) Hin-
tergrund zu tun. Mein Vater war Genforscher. Er forschte auf die
altmodische Art und Weise: nicht im Labor, sondern auf Getreide-
feldern. 1947 kreuzte er eine Getreidesorte, die kilteresistent war,
aber nicht sehr gut wuchs, mit einer amerikanischen Sorte, die spit
reifte. Das Ergebnis war eine Getreidesorte, die sich fiir das nieder-
lindische Klima eignete und zur Grundlage der westeuropaischen
Getreidekultur wurde.

Er interessierte sich sehr fiir Augenfarben. ,,Wenn du braune
Augen hast und die deiner Mutter blau sind, bin ich sicher, dass dein
Vater braune Augen hatte.“ Das war oft das Erste, was er sagte,
wenn er jemanden kennen lernte. Mein zukiinftiger Ehemann wur-
de auf diese Weise begriifit. Mein Vater fithlte sich mit den Mendel-
schen Regeln der Vererbung wohlvertraut. Es amiisierte mich, aber
die Schwierigkeiten begannen, als mein Verhalten auf dieselbe Wei-
se kommentiert wurde, und ich bestimmte Charaktereigenschaften
angeblich von meiner alten Tante Kee und meiner alten Tante Koo
geerbt haben sollte. Das drgerte mich, und ich hitte am liebsten
gesagt, naber ich bin anders®; ich war jedoch zu wohlerzogen und
hielt meine Zunge im Zaum.
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Was wird von unseren Genen bestimmt? Was ist mit unserer
Entscheidungsfreiheit? Das hauptsichlich sind die beiden Fragen,
auf die mein Buch eine Anwort zu finden sucht.

Eine Oase der Menschlichkeit

Karl Koénig war ein 6sterreichischer Arzt judischer Herkunft, der
1939 vor den Nazis flichen musste. Er lief§ sich in Schottland nieder,
und eine Gruppe junger Freunde folgte ihm. Sie waren Flichtlinge
in einem fremden Land, wihrend in Mitteleuropa der Krieg tobte.
Diese Gruppe machte sich zur Aufgabe, fiir eine andere Gruppe
von ,Flichtlingen® vor der Gesellschaft zu sorgen — Menschen mit
geistiger Behinderung, und das zu einer Zeit, 1940, als es in Schott-
land kaum Sonderschulen gab. Sie nahmen die Kinder auf und er-
richteten eine grofle Wohngemeinschaft. Niemand wurde fiir seine
Arbeit bezahlt, und die Arbeitszeiten waren lang. Der erste Ort, an
dem das Gemeinschaftsleben begann, war Haus ,,Camphill®, das-
selbe Haus, wo ich spiter mit elf behinderten Kindern, neun Be-
treuern, meinem Mann und unseren drei Kindern zusammengelebt
habe.

Heutzutage gilt das Recht eines Kindes auf Erziehung und Bil-
dung als selbstverstindlich, aber in den frithen fiinfziger Jahren war
dies ein neuer Ansatz. Der Impuls, den diese Gruppe von Fliicht-
lingen gab, hat sich auf der ganzen Welt verbreitet, und ,, Camphill®
istjetzt ein weltweites Netzwerk, das sich der Versorgung von mehr
als 3000 behinderten Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen
widmet.

Welche Ideale versuchte Karl Konig umzusetzen, und worauf
grijndete er seinen Ansatz? Das Hauptideal bestand darin, den
einzigartigen ,gesunden Geist® in jedem Individuum zu erkennen,
unabhingig von seiner Rasse, seinem Geschlecht oder seiner ,Be-
hinderung‘. Er war auch tiberzeugt davon, dass ein geistig behin-
dertes Kind zur Schule gehen sollte, und deshalb wurde eine offi-
zielle Schule in der Camphill-Gemeinschaft gegriindet. Konig war
ein Anhinger der Lehren Rudolf Steiners, daher nannte er die neue
Schule ,Camphill-Rudolf-Steiner-Schule‘.

Doch wieist es, ohne Bezahlung oder feste Arbeitszeiten zu leben
und unser Leben mit behinderten Kindern und Jugendlichen zu
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teilen? Ist dies jetzt, im 21. Jahrhundert, immer noch moglich?
Miissen wir neue Wege finden zusammenzuleben und zusammen-
zuarbeiten? Diese durchaus berechtigten Fragen sind nicht leicht
zu beantworten. Die besondere Lebens- und Arbeitsweise erlaubt
eine Intensitit und Konzentration, die sich als vorteilhaft fiir die
Schiiler erwiesen hat, aber sie erfordert auch ein ungeheures Maf}
an Finsatz von den Betreuern. Ein weiterer Aspekt ist, dass die
manchmal sehr grofien, fest etablierten Camphill-Gemeinschaften
von der Welt um sie herum isoliert erscheinen, wie Inseln fiir sich.
Dies ist allerdings immer seltener wirklich der Fall. Die Zusammen-
arbeit mit der Auflenwelt wichst kontinuierlich, und die neueren
Gemeinschaften sind von Anfang an viel stirker in ihre Umgebung
vor Ort integriert. So suchen die verschiedenen Camphill-Gemein-
schaften nun nach einer Antwort auf folgende Frage: Wie ist es im
21. Jahrhundert moglich, genug Privatsphire aufrechtzuerhalten
und gleichzeitig den Bediirfnissen eines behinderten Menschen
gerecht zu werden? Das Leben in Camphill ist nicht immer ideal:
Spannungen entstehen, Verantwortlichkeiten tiirmen sich auf, ein
Kind lduft weg oder wird krank, Schiiler reagieren aggressiv und
Betreuer werden miide. Dennoch gehéren die Situationen, als ich
mich als ,Mitmensch® mit den ,besonderen‘ Kindern verbunden
fihlte, zu meinen wertvollsten Erinnerungen. Diese Momente der
Menschlichkeit, die diese Art von Leben ermoglicht, trage ich als
innere Schitze in mir.

Beim Schreiben dieses Buches fiihle ich mich besonders von
Oliver Sacks inspiriert, der die Tradition der ,Fallstudien‘ fortsetzte,
bei denen Menschen mit Beeintrichtigungen in Zusammenhang mit
threm Umfeld beschrieben werden. In seinem Buch sucht er immer
nach der Personlichkeit, die mit dem Syndrom lebt. Er schreibt:

»Wenn man sich die Akten von Patienten ansieht, die in den zwan-
ziger und dreiffiger Jahren in Asyle oder Bezirkskrankenhiuser ein-
gewiesen wurden, so findet man duflerst detaillierte klinische und
phinomenologische Beobachtungen vor, die hiufig in erzahlende
Beschreibungen von fast romanhafter Fille und Dichte eingebettet
sind. Mit der Einfiihrung strenger diagnostischer Kriterien und von
Handbiichern sind diese Fiille und phinomenologische Offenheit
verschwunden, statt dessen findet man magere Notizen, die kein Bild
der Welt des Patienten ergeben, sondern ihn und seine Krankheit auf
eine Auflistung diagnostischer Kriterien reduzieren.“ (Silvers 1997)
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