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Inklusion statt Selektion

Am 15.9.2019 demonstrierten down-
syndromberlin e. V. und andere Mit-
streiterlnnen in Berlin unter diesem
Motto gegen die Kassenzulassung
eines Gentests in der Frithschwan-
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gerschaft. Der Anlass: Am 19.09.2019
steht diese Zulassung auf der Agenda
des Gemeinsamen Bundesausschus-
ses zur Entscheidung an. Die Griin-
de der Demoorganisation: So werde
Angst vor Behinderung verstarkt,
Diskriminierung von Menschen mit

Beeintrachtigungen verscharft, der
Druck auf Schwangere, ,,alles zu te-
sten®, erhoht und die Tir fuir Tests auf
weitere genetische Merkmale weiter
geoffnet.
http://downsyndrom-
berlin.dewp-content/
uploads/2019/09/Teilneh-
merinfo_LS.pdf

Weitere Stellungnahmen
und Kritik von unter-
schiedlichen Biindnissen
sind im Internet zu finden:
http:/fwww.netzwerk-praenataldia-
gnostik.deferoeffentlichungen/
stellungnahmen.html
http:/fwww.netzwerk-
praenataldiagnostik.deffileadmin/
praenatal-diagnostik pdf/2019-04-
14_Argumentationspapier-gegen-

Riskante Lebensumstande

Schon in den 1980er Jahren beschrieb
der Soziologe Ulrich Beck unser Ge-
meinwesen als ,,Risikogesellschaft®.
Angesichts heutiger Ungewissheiten
durch
makollaps und andere Katastrophen
scheint Becks Beschreibung aktueller
denn je. Verstandlich wirkt daher der
Wunsch nach Sicherheit. Risiken miis-
sen deshalb vermieden oder zumindest

Fliichtlingsbewegungen,  Kli-

reduziert werden.

So protestierten im September Men-
schen mit Down-Syndrom gegen die
Kassenzulassung von Tests zur Vermei-
dung sogenannter ,Risiko“-Schwan-
gerschaften ()»S.1). Wer definiert hier
eigentlich das Risiko? Rebecca Maskos

ware in dieser Lesart ein Risikomensch. In
ihrem Beitrag diskutiert sie die Fragwiir-
digkeit der Annahmen der heutigen Pra-
nataldiagnostik und zeigt: Es geht auch
anders, wenn dies politisch gewollt ist
(»s.2).

Zunehmend riskant wird es auch, wenn
man/frau ein Beatmungsgerat benotigt.
Bundesgesundheitsminister Jens Spahn
hat den Entwurf eines Gesetzes zur Star-
kung der Rehabilitation und Intensiv-
pflege vorgelegt, welches den Einsatz von
Beatmungsgeraten ration(al)i(si)eren soll.
Wiirde dieser Entwurf verwirklicht, konn-
ten viele Beatmungspatientlnnen nicht
mehr selbstbestimmt leben. Auch hier
hat es Protestaktionen gegeben. Uber die

NIPT-als-Kassenleistung.pdf
(Stand April 2019. Auch BioSkop ist
an diesem Biindnis beteiligt)

Die Medizinhistorikerin Barbara Du-
den hat einen lesenswerten Artikel
in der Suddeutschen Zeitung vom
07.09.2019 verodffentlicht: Die Freiheit
der Frau. lhre Perspektive: PD macht
aus Schwangeren Risikomanagerin-
nen, die lernen mussten, ihr Kind wie
ein Aktienpaket zu behandeln, das je
nach Wachstumschancen gehalten
oder abgesetzt werden soll. Auf der
Strecke bleibt ,,die Freiheit einer Frau
am Beginn ihrer Schwangerschaft,
den Fortgang ihres Schwangergehens
ruhig und zuversichtlich abzuwarten®.
https:/fwww.sueddeutsche.de/
leben/geburt-praenataldiagnostik-
schwangerschaft-1.4590138

Hintergriinde berichtet Volker van der
Locht auf > S.6.
Riskant war es auch, im Nationalsozia-
lismus Formen inklusiven Unterrichts zu
verwirklichen. Anldsslich des 100-jah-
rigen Bestehens der Waldorfpadagogik
hat Volker van der Locht ein Buch iiber
Waldorfschulen veroffentlicht, in denen
schon seit den zwanziger Jahren behin-
derte Kinder aufgenommen wurden.
Ndheres erldutert er im Gesprach mit
Erika Feyerabend auf »S.4.
Sicher gibt es Risiken. Doch es sind
weniger die Menschen mit Behinde-
rungen, sondern die duferen sozialen
Umstédnde, die das Leben riskant ma-
chen.
FUR DIE REDAKTION
VOLKER VAN DER LOCHT




Pranataldiagnostik:
Ich bin ein Risikomensch
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Widre meine Mutter heute mit mir
schwanger, sie wdre eine ,Risiko-
schwangere®. Allein schon, weil sie
finfunddreiftig war, als ich zur Welt
kam. ,,Risikoschwangerschaft“: Nicht
nur mogliche Komplikationen wah-
rend Schwangerschaft und Geburt
sind damit gemeint. Auch angebore-
ne ,Fehlbildungen“: Je dlter eine Frau
ist, wenn sie ein Kind erwartet, desto
wahrscheinlicher. ,Muss DAS denn
heute noch sein?“ — eine Frage, die
sich meine Mutter heute mit mir als
Kind auf dem Spielplatz wohl oft an-
hoéren miisste.

DAS - das bin ich. Ein Mensch mit ei-
ner angeborenen Beeintrachtigung.
Meine hat einen abgefahren klin-
genden lateinischen Namen, manche
sagen auch einfach ,Glasknochen®
dazu. Das ist genetisch bedingt. Mei-
ne Knochen brechen schneller als an-
dere, ich bin sehr klein und benutze
einen Rollstuhl. Fiir manche klingt das
nach viel Leid, nach Schmerzen, nach
schwerem Schicksal. Fiir mich ist es
Normalitat. Es bedeutet fiir mich, eine
andere Perspektive auf die Welt zu
haben — eine andere, keine schlech-
tere. Ja, wenn etwas bricht, habe ich
Schmerzen. Zum Gliick ist mir das
nach meiner Kindheit nur noch selten
passiert. Ja, mein krummer Riicken
bereitet mir eine Menge Probleme,
meine schwerhdrigen Ohren auch.
Menschen, die das mitleidig kommen-
tieren oder mich bewundern, weil ich
ja so ,,stark” sei, aber noch viel mehr.
Denn all das ist meine Realitat, mein
Leben —ich kann mir keins vorstellen,
in dem ich ein Meter achtzig ware und
ohne Rollstuhl durch die Welt gehen
wiirde. Mein Korper sieht sehr anders
aus, als der von nichtbehinderten
Menschen. So anders, dass erwach-
sene Menschen mich anstarren, Kin-

der erstaunte Fragen stellen. Als ich
lernte, auf die Schdnheit anderer zu
pfeifen, begann ich meinen Korper zu
mogen und mein Leben zu lieben. Es
ist das einzige, das ich habe.

Es ist offen, was vorgeburtliche
Diagnosen fiir das tatsachliche
Leben bedeuten

Mein Ko&rper — eine Fehlbildung?
Mein Leben — ein Risiko? Bin ich ein
Risikomensch? Mein Leben lang be-
gleiten mich Diagnosen und medi-
zinische Urteile tber mich. ,Stark
deformierte Extremitaten®, ,,schwere
Skoliose“, ,,schwerstbehindert” las
ich in Arztbriefen. Als Teenager nicht
gerade ermutigend, Wertschatzung
fur sich selbst und ein positives
Korperbild aufzubauen. ,Depower-
ment“ statt Empowerment sozusa-
gen. Ich stelle mir vor, wie es wadre,
wenn ich als schwangere Frau in ei-
ner Arzt*innenpraxis sife, und mir
wiirden Worte wie ,,offener Riicken*
oder ,schwere Genanormalie“ mit
besorgter Miene und den zugehd-
rigen Warnungen vor einer ,lebens-
langen Verantwortung fiir das Kind“
mitgeteilt. Ich wiirde wahrscheinlich
schockiert in Trdnen ausbrechen
und mich {berfordert fiihlen. Wenn
ich nicht wiisste, dass Menschen mit
,Genanormalien“ oder dem ,,offenen
Riicken® ein erfiilltes und gliickliches
Leben fithren kdnnen, und dass es zu-
mindest vollig offen ist, was eine vor-
geburtliche Diagnose fiir das tatsadch-
liche Leben eines Kindes bedeuten
wird — dann wiirde ich moglicherwei-
se sofort dem Angebot eines Schwan-
gerschaftsabbruchs zustimmen.

So macht es auch die Mehrheit aller
Eltern, denen nach einer Prdnatal-
diagnostik eine hohe Wahrschein-
lichkeit fiir eine angeborene Beein-

trachtigung ihres erwarteten Kindes
prophezeit wird. Genaue Zahlen da-
fir gibt es nicht — die Angaben darii-
ber schwanken. Es gibt keine klaren
Statistiken, auch, weil offiziell nicht
wegen einer Beeintrachtigung des Fo-
tus abgetrieben darf, sondern wegen
erwarteter psychischer Belastungen
der Mutter. Die Argumente dafiir:
Die Behinderung sei eine zu hohe
Belastung, unsere Gesellschaft nicht
inklusiv genug. Man wolle dem Kind
Leiden ersparen. Die Mutter habe das
Recht, selbstbestimmt tiber ihren Kor-
per selbst zu entscheiden — und damit
auch dagegen, ein behindertes Kind
auszutragen.

Wann ist eine Entscheidung
wirklich selbstbestimmt?

Das hat sie auch, und niemand darf
dieses Recht in Frage stellen. Wie
selbstbestimmt diese Entscheidung
ist, darf man allerdings bezweifeln.
Niemand von uns lebt in einer Blase,
in der wir unseren Willen unabhéngig
von gesellschaftlichen Normvorstel-
lungen und Erwartungen bilden. Wenn
alle erwarten, dass man ,,das Beste“
fiir die Gesundheit des spdteren Ba-
bys tut und einem Arztpraxen die Not-
wendigkeit von Tests verschiedenster
Art offensiv vermitteln, ist es schwer,
sich ,selbstbestimmt“ dagegen zu
entscheiden. Dass es ,,das Beste fir
das Baby“ in den meisten Fallen gar
nicht gibt — und als Konsequenz eines
auffdlligen Befundes kaum eine vor-
geburtliche Therapie, sondern fast
immer allein ein Schwangerschafts-
abbruch im Raum steht, das ist den
meisten Eltern vor der Pranataldia-
gnostik nicht bewusst.

Mitte der Siebziger Jahre, als meine
Mutter mit mir schwanger war, war
dasalles noch nicht gang und gabe. Zu
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dieser Zeit etablierte sich die Pranatal-
diagnostik in der Gyndkologie gerade
erst. Anfangs nur fiir eine sehr kleine
Gruppe von Ausnahmefillen gedacht,
weitete sich die Pranataldiagnostik
sehr schnell auf einen immer grofe-
ren Kreis von Beeintrdachtigungen und
»Risikokonstellationen“ aus. Heute
haben den Begriff ,,Risikoschwanger-
schaft“ drei von vier Frauen in ihrem
Mutterpass stehen: Es ist normal,
»risikoschwanger® zu sein. Flankiert
wird dies von einer breiten Palette
von Tests, die immer einfacher und
schneller durchfiihrbar sind.

Jiingstes Beispiel ist ein Bluttest auf
genetische Trisomien wie das ,,Down-
Syndrom“. Obwohl er die gefdhr-
lichere  Fruchtwasseruntersuchung
ersetzen kann, ist er bisher nur fir
Selbstzahler*innen zu haben. Der Ge-
meinsame Bundesausschuss berat
daher gerade dariiber, ob es ihn ,,auf
Rezept“ geben soll. Auch der Bundes-
tag debattierte diese Frage im April.
Denn, dass es nicht einfach um die
Zulassung eines neuen Medizinpro-
dukts geht, sondern um die Frage, ob
bald Menschen mit Down-Syndrom
kaum noch zur Welt kommen werden,
das war den Abgeordneten bewusst.
Es miisse Gerechtigkeit herrschen bei
dieser Frage — auch Frauen, die weni-
ger Geld haben, sollten diesen Test
machen konnen, fanden die meisten,
wenn auch ,,in engen Grenzen“. Dass
sich diese Grenzen — wie so oft in der
Geschichte der Pranataldiagnostik
— sehr schnell verschieben kdnnen
und dass auch schon jetzt neue Blut-
tests auf andere ,,Genanormalien® in
der Entwicklung sind, blendeten die
meisten Abgeordneten aus.

Tests mit einem diskriminierenden
Potential

Waremeine Mutteralsomitmirinzwan-
zig Jahren schwanger, sie wiirde mog-
licherweise von den ,Glasknochen®
vorgeburtlich erfahren und in ein Ent-
scheidungsdilemma kommen — ohne
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wirklich {iber die Lebensrealitdten
von ,Glasknochen“-Betroffenen Be-
scheid zu wissen. Die Kassenzulas-
sung des Bluttests auf Trisomien wird
die Tir aufmachen zu weiteren um-
fangreicheren Genchecks vor der Ge-
burt. Das Down-Syndrom ist nur der
Anfang: Bald wird die ,,Nichtinvasive
Pranatale Diagnostik® (NIPD) mit dhn-
lichen Bluttests reguldr nach Anorma-
lien suchen, und die Erwartungshal-
tung verstdrken, dass es ,,DAS“ doch
nicht mehr geben miisse.

Wenn Schwangere seltener eine
Fruchtwasseruntersuchung machen
lassen, finde ich das erstmal gut — zu
leicht kommt es dabei zu einer Fehl-
geburt, die fiir viele sehr traumatisch
ist. Noch besser fande ich allerdings,
wenn alle Tests auf den Priifstand
kamen, auch die vermeintlich ,,unge-
fahrlichen“ der NIPD. Denn fiir mich
ist diskriminierend, dass nicht die Le-
bensrealitdten betroffener Menschen
eine Rolle spielen, die oft viel posi-
tiver und erfiillter sind, als sich Nicht-
betroffene das vorstellen. Sondern
einzig und allein ein projiziertes, ge-
fuhltes ,Risiko“. Tauschte man zum
Beispiel ,,Down-Syndrom* aus gegen
,Gender“, wird das diskriminierende
Potential dieser Tests offensichtlich:

Wiirden Eltern vorgeburtlich checken
lassen, ob sie ein Madchen bekom-
men — mit einem daran anschlies-
senden Abbruch — und dies von den
Kassen finanziert bekommen wollen,
der Protest dagegen wdre grof3. Zu
Recht kritisiert man diese Form von
Pranataldiagnostik in Landern wie In-
dien und China. Auch einenvorgeburt-
lichen Test auf Haar- oder Augenfarbe
wiirde keine Krankenkasse aus Griin-
den der,,Gerechtigkeit” bezahlen. Bei
der Suche nach genetischen Beson-
derheiten wie dem ,,Down-Syndrom*
wird aber offenbar mit einem anderen
Mafl gemessen — auch wenn davon
betroffene Menschen und ihre Fami-
lien immer wieder betonen, dass sie
nicht unter der Behinderung leiden,
sondern das Anderssein schatzen.

Der Wunsch nach Sicherheit

Das groe Bediirfnis nach einem
problemlosen, gesunden Kind und
der Wunsch, ,Sicherheit“ zu haben,
ist verstandlich, wenn man sich den
Druck anschaut, unter dem Eltern und
vor allem Miitter stehen. Kinder lie-
bevoll und verantwortlich ins Leben
zu begleiten, dann noch eine Karriere
hinzulegen und sich selbst dabei fit
und produktiv zu halten — eine kaum
erfiillbare Erwartung. Allein die Vor-
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p stellung, in dieser Situation ein ,,Kind
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mit Problemen® zu bekommen, eines,
das nicht so reibungslos funktioniert
oder die Fiirsorge-Aufgaben noch an-
wachsen ldsst, das macht sehr viel
Angst.

Statt immer mehr ,Risiken“ ausschal-
ten zu wollen, sollten wir umsteuern
und versuchen, den Druck wegzuneh-
men. Von den Eltern, von den Miittern.
Kinder sollten eine gesellschaftliche
Aufgabe sein, keine individualisierte,
die auf nur wenigen Schultern lastet.
Co-Elternschaften, die weg von der
traditionellen Kleinfamilie kommen,
sind erste Ansdtze dazu. Und wir
sollten Assistenzmodelle ausbauen —
fiir Eltern mit und ohne Behinderung,
fir Kinder, Jugendliche und Erwachse-
ne mit Behinderung. Schon jetzt be-
deutet eine Behinderung nicht, dass
Eltern oder Geschwister ,,lebenslang”
verantwortlich sein miissen fiir das
davon betroffene Kind. Personliche
Assistenz und andere Formen von
Unterstiitzung zeigen heute schon,
dass wir ein eigenstdandiges Leben
auBerhalb von Sondereinrichtungen
haben kdnnen, auch schon, wenn wir
als Kind noch zuhause bei den Eltern
leben. Nur leider sind diese Moglich-
keiten nicht so bekannt und werden
in Arztpraxen kaum thematisiert.

Ihr werdet uns sowieso nicht los

Mal ganz pragmatisch: Ihr werdet uns
sowieso nicht los. Eine Welt ohne uns
behinderte Menschen wird es nicht ge-
ben. Die allermeisten Behinderungen
entstehen ohnehin wahrend oder
nach der Geburt. Es gibt chronische
Krankheiten, es gibt Unfalle, und es
gibt — ganz banal — das Alter. Je dlter
wir werden, desto beeintrachtigter
werden wir—ALLE. Unser Lebenist voll
von Behinderung, mal mehr mal weni-
ger. Fangen wir also besser bald an,
uns damit auseinanderzusetzen. Wir
sind alle Risikomenschen — nicht nur
ich. Doch Tests wie die der NIPD kon-
struieren ein besonderes Risiko, eins,

das nach Gefahr, nach Bedrohung
klingt, die man einzig mit ihnen ab-
wenden kann. ,,Mein Leben ist cool!*
sagt Natalie Dedreux, Aktivistin mit
Down-Syndrom, die sich in einer Pe-
tition gegen den Bluttest ausspricht.
Und viele ihrer Unterstiitzer*innen
— darunter auch viele Abgeordnete
im Bundestag — sagen, die Welt ware
armer ohne Menschen mit Down-
Syndrom, denn diese seien immer so
herzlich und liebevoll.

Sosehrichdamitauchiibereinstimme,
und meine behinderten Freund*innen
und Genoss*innen als wertvoll, lie-
bevoll, sexy, schlau, provokativ und
lustig erlebe — so sehr irritiert mich
dieses Herangehen auch. Ich weif3 gar
nicht, ob mein Leben immer ,cool”
ist. Auch Menschen mit Glasknochen
wird oft bescheinigt, sie seien immer
so schlau und lustig. Aber auch ich
hab manchmal ein Brett vorm Kopf
oder schlechte Laune. Ich wiinsche
mir eine Welt, in der wir nicht durch
Leistung oder besondere Qualitdaten
rechtfertigen miissen, warum wir da
sind. Eine Welt, in der wir alle einfach
da sein diirfen — egal welche gene-
tische Ausstattung oder ,,Risiken® wir
mitbringen. Eine, in der die Abhén-
gigkeit und Verletzlichkeit aller Men-
schen willkommen ist.

REBECCA MASKOS, BERLIN

Rebecca Maskos ist freie
Journalistin, Kolumnistin bei
Edition F, Wissenschaftlerin
im Bereich Disability Studies,
Aktivistin der Behindertenbe-
wegung und lebt in Berlin.

Der Artikel wurde zuerst in
Edition F, einer feministischen
Internetzeitung, verdffentlicht:
https://editionf.com/kolumne-
praenataldiagnostik-risiko-
mensch/

... dass auch manche ,schulstutzigen® Kinder

in dieser Schule aufbliihten*

Volker van der Locht beschéftigt sich
in verschiedenen Forschungspro-
jekten seit 15 Jahren mit anthroposo-
phischen Einrichtungen. Im Rahmen
eines Projektes iiber das Heilerzie-
hungsheim Lauenstein in Thiiringen
fand er im NRW-Hauptstaatsarchiv in
Diisseldorf eine Akte {iber die Essener
Rudolf Steiner Schule — und iiber die
Arbeiterbildungsschule in Essen vor
1933. Es ist wie eine Art historische
Schnitzeljagd, die immer wieder
Neues, Vergessenes zum Vorschein
bringt. Heute sprechen wir iiber die
Waldorfschulen in Nordrhein-Westfa-
len. Erika Feyerabend hat Volker van
der Locht zu seinen Forschungsergeb-
nissen befragt.

Worum geht es in dem Buch und
was ist Dir besonders aufgefallen?

Es gehtum Waldorfschulenim Ruhrge-
biet, oder im weiteren Sinne in Nord-
rhein-Westfalenin der Nachkriegszeit,
alsovorallemin den 1950erJahren bis
Anfang der 1970er Jahre. Mir ist auf-
gefallen, dass in den Waldorfschulen
der Gedanke der Inklusion viel ,,nor-
maler* war. Es gab aufgrund des sehr
speziellen anthroposophischen Men-
schenbildes immer auch Behinderte,
im wesentlichen Lern- oder Geistig-
behinderte. Es sollten eben nicht nur
einseitig intellektuelle Fahigkeiten
geschult werden, sondern auch das
Kiinstlerische oder die korperliche
Fahigkeiten. Das hat gerade bei Men-
schen mit Behinderung Seiten ange-
sprochen, die in Regelschulen nicht
gefordert werden.

Anthroposophie wird aber auch
als rechtslastig verdachtigt. Was
wiirdest Du zu diesem Verdacht
sagen?

Es gab Kritik von der katholischen und
evangelischen Kirche, die sich weltan-
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schaulich an der ,,Wiedergeburtsleh-
re* gerieben hatten, die besagt, dass
man nach dem Tod in eine geistige
Welt aufsteigt und dann erneut ver-
korpert wird. Das widerspricht dem Er-
l6sungsversprechen im Christentum.
Die Kritik an der Anthroposophie kam
urspriinglich eher vom politisch rech-
ten Spektrum. Es hat um die 1920er
Jahre richtige Angriffe von National-
sozialisten auf anthroposophische
Veranstaltungen gegeben. Das waren
wirklich Saalschlachten. Der National-
sozialismus storte sich an Rudolf Stei-
ners Internationalismus. Steiner hat
— kaum jemand wei3 das — lange vor
der Griindung der Waldorfschule als
Dozent an der Parteischule der SPD
gelehrt. Es gibt dariiber beispiels-
weise ein Gemeinschaftsbild der Do-
zenten, auf dem Rudolf Steiner mit
Rosa Luxemburg abgebildet ist.

Vom linken Spektrum gab es also
eher solidarische Signale?

Es gab in Essen eine Arbeiterbil-
dungsschule, deren Umfeld eher die
undogmatische Linke war — also jen-
seits des SPD- und KPD-Mainstreams.
Dort bemiihte man sich zum Beispiel
sehr um die Bedeutung der Arbeiter-
bewegungen oder der Theoretiker der
Arbeiterbewegung. Diskutiert wurde
Ferdinand Lassalle, Michael Bakunin
als Anarchist — oder auch Lenin und
Stalin. Organisiert wurde diese Schu-
le von der Christengemeinschaft. Das
ist eine Religionsgemeinschaft, die
von Rudolf Steiner gegriindet wurde
zur Erneuerung des Christentums.
Diese  Arbeiterbildungsschule st
gleich nach der Machtiibernahme der
Nazis 1933 verboten worden.

Wann wurden die ersten Waldorf-
schulen gegriindet?

Die erste Ruhrgebietsschule gab
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es 1922 in Essen. Das war die vierte
Schule iiberhaupt, die erste wurde
in Stuttgart gegriindet. Die Essener
Schule hatte bis in die 1930er Jahre
Bestand. Sie ist aufgrund der Verfol-
gung und auch interner Auseinan-
dersetzungen geschlossen worden.
Die erste wiederertffnete Schule in
NRW gab es 1946 in Wuppertal. Das
Schloss Hamborn bei Paderborn gab
es als eine Behinderteneinrichtung
schon vor 1933. Sie wurde 1947 er-
neut ins Leben gerufen.

Viele dieser Institutionen waren
also nationalsozialistischer Verfol-
gung ausgesetzt?

Wahrend des Dritten Reiches hat es
zwei zentrale Aktionen gegeben. Zum
einen wurde im November 1935 die
Anthroposophische Gesellschaft in
Deutschland verboten. Es gab diverse
Hausdurchsuchungen und Biicherbe-
schlagnahmungen. Die Nazis hatten
gehofft, dadurch die Strukturen der
Anthroposophen zu zerschlagen. Das
erwies sich als falsch, weil viele der
Waldorfschulen privat organisiert wa-
ren und nicht génzlich staatlichem Ein-
flussunterlagen. Die zweite Aktion war
im Juni 1941. Die Gestapo ging gegen
so genannte Geheimlehren und eso-
terische Zirkel und Wahrsager/innen
vor. Das hatte mit deren weltanschau-
lichen Totalitatsanspruch zu tun.
Auch der Bereich der Esoterik sollte
beherrscht werden. Zu den Gegnern
zdhlten also auch Zusammenhange
der Anthroposophen, wie zum Bei-
spiel die erwdhnte Christengemein-
schaft. Zahlreiche Anthroposophen
wurden verhaftet, durchsucht, in sel-
tenen Fallen auch ins Konzentrations-
lager deportiert. Zum Teil waren die
Sponsoren der anthroposophischen
Schulen iibrigens gut situierte Leu-
te — beispielsweise Dr. Franz Schily,

Volker van der Locht

Waldorfschulen
in Nordrhein-
Westfalen

Aufbriiche, Verbote, Neugrindungen 1922-1979

Padagogik: Forschung und Wissenschaft

Direktor des Bochumer Vereins fir
Gussstahlfabrikation. Das war der Va-
ter von Otto und Konrad Schily.

Ein bunter Haufen, der nicht als
rein rechtslastig charakterisiert
werden kann?

Auch die Naturschiitzer oder die Grii-
nen in den Griinderjahren haben oder
hatten mit rechten Tendenzen zu tun.
Auch in den anthroposophischen
Institutionen, beispielsweise einzel-
nen landlichen Bauernhofen, gibt es
bis heute rechte Ideologen. Das er-
zdhlte mir eine Lehrerin der hiesigen
Waldorfschule. Die Tradition ist aber
nicht einheitlich diesem politischen
Spektrum entsprungen. Eine andere
Tradition reprdsentiert die erwdhnte
Arbeiterbildungsschule oder Irene
Burkhardt-Wollborn. Sie war eine
stark sehbehinderte Frau, mit guter
Bildung, aber ohne Job. Sie war in
Essen auf einer hoheren Tochter-
schule und wollte Lehrerin werden,
was ihr wegen ihrer Behinderung
versagt wurde. Auch als Kindergart-
nerin konnte sie mit dieser Begriin-
dung nicht arbeiten. Sie konnte dann
noch eine kaufmdnnische Ausbhildung
machen. Als viele Manner im Ersten
Weltkrieg an die Front mussten, be-
kam sie einen Arbeitsplatz, den sie
wie so viele Frauen nach Rickkehr
der Manner wieder verlor. Sie traf in
einem anthroposophischen Diskussi-
onskreis auf Margarethe Blass, eine
promovierte Mathematikerin. Beide
Frauen liberlegten, eine eigene Schu-
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Alternativprojekte machen —auch um
sich selbst eine Stelle zu schaffen. Sie
fingen mit zehn bis fiinfzehn Schiiler-
Innen im elterlichen Privathaus von
Irene Wollborn an. Man muss sich
das vorstellen: Es gab Hyperinflation
in den 1920er Jahren. Die Franzosen
hatten 1923/1924 viele Schulgebau-
de beschlagnahmt, um dort als Be-
satzungsmacht ihre Soldaten unter-
zubringen. Eine erste Unterbringung
in einem ,,Schulgebdude® erfolgte in
einer brandgefahrdeten Jugendher-
berge. So sahen die Anfange aus.

Die Bedingungen waren also alles
andere als edel und biirgerlich?

Besonders im Ruhrgebiet gab es fi-
nanzielle Probleme. Zur Essener
Schule gingen viele Arbeiterkinder.
Es gab schon ein paar wohlhabende
Sponsoren. Im Regelfall reichte das
Geld aber nicht. Das war auch ein Pro-
blem fiir die Lehrerinnen, die ihr Ge-
halt nur teilweise oder zeitverzégert
bezahlt bekamen.

Du schreibst iiber Widerstand und
Kritik nach 1945. Was ist darunter
zu verstehen?

Ich habe das am Beispiel der Hiber-
niaschule in Herne beschrieben. Zum
einen warnte ein CDU-Abgeordneter
im Vorfeld der Griindung vor welt-
anschaulicher Indoktrination der Kin-
der. Das war eine der konfessions-
gebundenen Kritiken. Diese Schule
hatte dariiber hinaus eine berufs-
schulische Tradition. Sie ist aus der
Lehrwerkstatt des Hibernia-Stick-
stoffwerkes in Wanne-Eickel entstan-
den, das nach dem Zweiten Weltkrieg
Stickstoff fiir die Kunstdiingerproduk-
tion herstellte. Das war wichtig fiir die
Landwirtschaft und die hungernde
Nachkriegsbevolkerung. Die Schule
bildete berufsorientiert aus und konn-
te auch Gesellenbriefe ausstellen. Da
kam die Kritik aus der Handwerks-
kammer: Das entwerte die Gesellen-
und Meisterausbildung in den Hand-

werksbetrieben und die Lehre wiirde
verschult.

Wie reagierte die Politik?

Das Kultusministerium reagierte lapi-
dar: Als die Hiberniaschule nur eine
Lehrwerkstattschule war, war das
auch kein Problem fiir das Handwerk.
In Bochum, wo es diese Kritik der
Kammer ebenso gab, wurde dhnlich
unaufgeregt reagiert: Es liege gar
kein Antrag auf Gesellenpriifung vor.
Und in den 1960er Jahren machten
ohnehin nur etwa zwei Prozent der
Lehrlinge eine Gesellenausbildung an
solchen Schulen.

In den 1960er und 1970er Jahren
wandeln sich Schule und Ge-
sellschaft, etwa im Rahmen von
Bildungsreformen. Betraf das auch
die Waldorfschulen?

Ja. Auch wenn die Lage hier im Ruhr-
gebiet eine andere war als in den klas-
sischen Universitatsstadten wie Mar-
burg, Frankfurt oder Berlin. Denn es
gab in Essen erst 1972 eine Gesamt-
hochschule, das Essener Klinikum
war erst dem Fachbereich Medizin
der Universitdat Miinster, dann Mitte
der 60er Jahre der Bochumer Uni und
spater der Essener Gesamthochschu-
le als Lehrkrankenhaus zugeordnet.
Es hat also eine Studentenbewegung
gegeben, aber bei weitem nicht so
intensiv. So gab es z.B. Diskussionen
tiber den Anschlag auf Rudi Dutschke
oder um verschiedene politische The-
men. Sie entziindete sich etwa an
Plakaten, die etwa die ,, Angst in der
Schule“ oder die Schule als ,,Strafan-
stalt“ thematisierten. Die Anthropo-
sophen waren hier nicht die Wortfiih-
rer. Aber der waldorfpadagogische
Anspruch ,angstfrei lernen“ traf den
Nerv der Zeit. Die neue Essener Wal-
dorfschule ist in diesem politischen
Klima entstanden.

Kommen wir erneut auf die Men-
schen mit Behinderungen zu spre-
chen, die ja auch auf Waldorfschu-
len beschult wurden und werden.

Es gibt einen Schulbericht aus den
1920er Jahren. Bezogen auf o&ffent-
liche Unterstiitzung der Waldorf-
schule in Essen meinte die Ministe-
rialblirokratie, dass dies eine private
Schule sei und iber Schulgeld finan-
ziert werden miisste — auch wenn sie
zum Teil die Volksschulbildung als
eine staatliche Aufgabe erfiillte. Der
Oberbiirgermeister der Stadt Essen
schrieb dem Schulministerium: Es sei
bekannt, dass auch manche ,schul-
stutzigen“ Kinder in dieser Schule
aufbliihten und doch noch was ge-
lernt haben. Das verdiene Férderung.
Das erwdhnte Schloss Hamborn hat
ohnehin eine heilpddagogische Tra-
dition und sollte nach dem Krieg als
heilpddagogische Einrichtung wieder
eroffnet werden. Die britische Be-
satzungsmacht meinte damals: Die
Not der Kinder und Jugendlichen, ob
behindert oder nicht, die sei so grof,
dass nur eine allgemeine Konzessi-
on vergeben werde. Und trotzdem
stimmt es mit den Behinderten in
gewisser Weise, denn nach dem 2.
Weltkrieg gab es auf der Schule viele
Kinder und Jugendliche, die als Fliicht-
linge aus den Ostgebieten kamen
— viele waren durch den Krieg und
die Flucht traumatisiert, auch wenn
das damals nicht so kommuniziert
wurde. Oder die Hiberniaschule, die
1968 auf Initiative der Eltern eine sog.
Contergan-Kinder-Klasse einrichtete.
Diese Kinder erhielten zwar spezielle
Kérperschulungen, beispielsweise fiir
Kinder ohne Arme, um die Riicken-
muskulatur zu stdrken. Aber bei vie-
len Unterrichtsfachern oder bei allge-
meinen Schulveranstaltungen, Festen
etc. waren diese Kinder integriert.

Das war damals ja noch nicht
iiblich. Auch in allen Waldorfschu-
len nicht - oder?

Auch die Wuppertaler Schule wollte
integrativ sein. Aber da stellten sich
die Ministerien dagegen. Das Mot-
to: Je spezieller die Behinderung, je
spezieller muss die Beschulung sein.
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Aus diesem Grund entwickelten sich
in Wuppertal neben der reguldren
Waldorfschule die Christian Morgen-
sternschule fiir Lernbehinderte und
die Troxler Werkstdtten mit spdterer
Schule fiir Menschen mit geistiger Be-
hinderung. Man kann sagen: Schon
friih gab es einen integrativen Ansatz,
aber die Schulbiirokratie war dage-
gen. Das dnderte sich etwas mit der
Integrationsdiskussion in den 1970er
Jahren.

Was wiirdest Du als Haupt-
erkenntnis Deiner Forschungs-
arbeiten bezeichnen?

Dass mannoch mehrforschen misste,
auch in anderen Bundesldandern.
Denn: Im Schulbereich gibt es Lan-
derhoheit. Kompliziert ist besonders
die Privatschulgesetzgebung, die von
Bundesland zu Bundesland unter-
schiedlich ist. So entwickel(t)en sich
Eltern- und Schiilerschaft in den ein-
zelnen Waldorfschulen unter diesen
verschiedenen Rahmenbedingungen
eben auch unterschiedlich. ,,Die“ Wal-
dorfschule gibt es nicht. Das ist viel
komplizierter. Sicher sind hier auch
Kritiken angebracht. Ich meine aber,
die positiven Seiten sollten ebenfalls
zur Sprache gebracht werden. Aufier-
dem: Die Waldorfschulen werden un-
ter Bildungsforscherinnen als Teil der
Reformpadagogik gesehen. Hier inte-
ressiert mich, wie in der allgemeinen
Geschichte zur Reformpddagogik die
Kategorie Behinderung auftaucht.

DAs GESPRACH FUHRTE
ERIKA FEYERABEND, ESSEN

Volker van der Locht:
Waldorfschulen in Nordrhein-
Westfalen. Aufbriiche, Verbote,
Neugriindungen 1922-1979

Lit Verlag Dr. W. Hopf, Berlin 2019
ISBN 978-3-643-14373-0

29,90 Euro

E-Book: ISBN 978-3-643-34373-4
24,90 Euro
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Von Luftpumpen
und Beatmungsgeraten

Ende Juli verdffentlichte Bundesge-
sundheitsminister Jens Spahn (CDU)
den Entwurf eines ,,Gesetzes zur Star-
kung von Rehabilitation und inten-
siv-pflegerischer Versorgung in der
gesetzlichen Krankenversicherung®,
kurz Rehabilitations- und Intensiv-
pflege-Starkungsgesetz (RISG). Der
Hoffnung verbreitende Titel stofit
aber auf Kritik von verschiedenen Sei-
ten. Welche Erwartungen weckt der
Minister? Was entgegnen ihm seine
Kritikerlnnen?

Die Ausgangslage

Laut Spiegel-online und den Begriin-
dungen des Gesetzentwurfs hatsichin
den letzten Jahren im Bereich der am-
bulanten Intensivpflege ein lukratives
Geschaft zum Schaden der Kranken-
kassen entwickelt. Vornehmlich geht
es um die Versorgung von Menschen,
die kiinstlich beatmet werden miis-
sen. Das bedeutet fiir diesen Perso-
nenkreis eine Rund-um-die-Uhr-Pfle-
ge — also 24 Stunden an 7 Tagen die
Woche, kurz: 24/7-Pflege. Nahmen
im Jahr 2005 nur etwa 1.000 Patien-
tinnen diese Leistung in Anspruch,
erfasste die amtliche Statistik der
Gesetzlichen  Krankenversicherung
(GKV) 2018 50.000 Leistungsfille. Al-
lein fiir dieses Jahr entstanden Kosten
in Hohe von 1,8 Milliarden Euro. Zu-
dem wurde durch die verscharfte Pro-
fitorientierung im Krankenhauswesen
auch fiir diese Patientinnengruppe
die Verweildauer im Krankenhaus re-
duziert. Neben der Versorgung mit Be-
atmungsgerdten im eigenen Haushalt
konnten die Krankenhaustrdager die
Kranken in sogenannte Pflege-WGs
verschieben, in denen mehrere Be-
troffene gleichzeitig versorgt werden.
Das haben wohl einige Pflegedienst-
leister als Geschaftsmodell entdeckt,
in dem sie teils in WGs und teils in der

hauslichen Betreuung nicht ausrei-
chend qualifizierte Pflegekrafte ein-
gesetzt haben.

Das lukrative Geschadft mit Beat-
mungspatienten konnte Missbrauch
fordern, warnt Spahn. Im Mai hatte
die Polizei einen groBangelegten Ab-
rechnungsbetrug von Pflegediensten
bei der Betreuung von Beatmungs-
patientinnen aufgedeckt. Die Polizei
geht davon aus, dass spdtestens seit
2013 vor allem aus Osteuropa stam-
mende Menschen als Intensivpfleger
eingesetzt wurden, obwohl sie nicht
qualifiziert waren. Man geht davon
aus,dassdiese besondersinderhdus-
lichen Pflege zum Einsatz gekommen
sind und einen Millionen-Schaden
verursacht haben. Wohnungen und
Biiros an 19 Orten in Berlin, Branden-
burg und Schleswig-Holstein wurden
durchsucht. Drei Menschen wurden
verhaftet.

Vor diesem Hintergrund schwingt sich
Jens Spahn nun zum Ritter in goldener
Ristung auf und will solche Geschifte
auf Kosten der Patientinnen unterbin-
den. Der Gesetzentwurf sieht demge-
maR folgende Anderungen vor:

¢ Intensivpflege mit Beatmung in
den eigenen vier Wanden misse
absolute Ausnahme sein. Allein
bei Kindern bleibt sie die Regel.
e Fir Pflege-WGs sollen die
Qualitatsanforderungen massiv
steigen.

e Krankenhduser sollen die
Beatmungsentwdhnung besser
bezahlt bekommen.

Protest

Selbstversténdlich treten bei der Vor-
lage von Gesetzentwiirfen Kritiker
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Krankenhauswesen der Einwand, die
Beatmungsentwohnung konne in
manchen Féllen sehr lange dauern,
was die Krankenhduser finanziell?
personell? ,,belasten” wiirde.

Deutlicher formulierten Menschen
aus der Behinderten-Szene ihre Kri-
tik an der Regelung, dass hausliche
Intensivpflege nur noch bei Kindern
erlaubt sein soll. Selbstbestimmt
lebenim eigenen Haushalt als Erwach-
sener kommt nach Spahns Entwurf
nicht mehr vor. Das gilt besonders fiir
jene, die infolge ihrer Behinderung
iberhaupt nicht vom Beatmungsge-
rdt entwohnt werden kdénnen. Zum
Beispiel Johannes Messerschmidt,
der aufgrund von Kinderlahmung auf
,Beatmungshilfe“ angewiesen ist.
Gegeniiber den Kobinet-Nachrichten
berichtete er:

»Nach 12 Jahren Krankenhaus und ins-
gesamt 15 Jahren Aufenthalt in einer
Einrichtung, lebe ich inzwischen seit
32 Jahren in einer eigenen Mietwoh-
nung mit einem von mir selbst orga-
nisierten Assistenz-Team, durch das
ich 24 Stunden am Tag zu jeder Zeit
unterstiitzt werde. Aufgrund dieser
selbstbestimmten Lebensform war
und ist es mir auch moglich, einem
Studium, einer beruflichen Tdtigkeit
als Sozialpddagoge, und inzwischen
einer ehrenamtlichen Tdtigkeit als
Mitglied im Vorstand des Behinder-
tenbeirats der Stadt Miinchen nach-
zugehen. Die Realisierung der Pldne
des Gesundheitsministeriums (von
Minister Spahn) wiirden fiir mich das
Ende meines normalen und aktiven
Lebens bedeuten.”

Das ist keine Einzelmeinung. Davon
zeugen verschiedene offentliche Pro-
teste vor dem Gesundheitsministeri-
um in Berlin. Der in Leipzig ansdssige
Verein ,UNgehindert® organisierte
am 23. August eine Aktion ,,Luftpum-
penprotest” gegen den Referenten-

entwurf. Auf change.org gibt es eine
Online-Petition. Offentliche Stellung-
nahmen des Behindertenaktivisten
Raul Krauthausen schafften es dann,
dass sich Jens Spahn im ARD-Mor-
genmagazin rechtfertigen musste.
Selbst aus den eigenen Reihen er-
halt Jens Spahn Kritik. In einem Brief
schrieb das ,,Netzwerk Menschen mit
Behinderungen der CDU Nordrhein-
Westfalen“: ,,...glauben Sie ernsthaft,
dass diese regelhafte Unterbringung
in Pflegeeinrichtungen in irgendeiner
Weise ein selbstbestimmtes Leben
ermoglicht und dass eine 1:10-Be-
treuung, wie sie in solchen Pflege-
einrichtungen ublich ist, wirklich die
besonderen Bedarfe in der Pflege des
Individuums gewadhrleisten kann?
Mit Sicherheit nicht, ganz im Gegen-
teil! Die Qualitat leidet gerade dort
wegen Uberforderung, Stress und
mangelnder Zeit fiir die durchaus
notwendige personliche Zuwendung
des Pflegepersonals an die zu Betreu-
enden. Alles Ursachen fiir die hohe
Fluktuation, Burn Out und Ausstieg
aus dem gelernten Beruf bei den Pfle-
gekraften.”

Wie weiter?

Die Proteste, Eingaben, Petitionen
etc. sind sicher hilfreich und gut. Und
fiir einen kleinen Kreis der Betrof-
fenen wird Jens Spahn sicher Zuge-
standnisse machen. Am grofen Ziel
der Kosteneinsparung wird er aber
sicher festhalten. Um wirklich wei-
terzukommen, miissen wir auch aus
der Ecke unmittelbarer Betroffen-
heit herauskommen. Wir brauchen
Biindnispartner, um Anderungen im
Versorgungssystem zu bewirken.
Nicht nur die CDU-Behinderten ha-
ben in ihren Stellungnahmen auf
die Mangel im Kranken- und Pflege-
bereich hingewiesen. Warum sich
nicht mit den Gewerkschaftsgruppen
solidarisieren, die im Kranken- und
Heimpflegebereich fiir eine bessere
Personalbesetzung streik(t)en. Bes-
sere Personalschliissel dort kénnen

auch die Lebensumstdnde der Beat-
mungs- und sonstigen Behinderten
erleichtern. Vielleicht gibt es dann in
den (geschlossenen) Einrichtungen
den einen oder die andere, die die
minimalen Verbesserungen als er-
sten Schritt sehen, um auBerhalb des
Heims ein selbstbestimmtes Leben zu
organisieren. Warum nicht Gelder fiir
die Forschung fiir Beatmungsgerate
fordern, die besser, leichter bedien-
bar und billiger sind? Das war doch
mal eine Herausforderung fiir den
»Wissenschaftsstandort Deutsch-
land“ und ein konstruktiver Vorschlag
zur Kostensenkung, bei gleichzeitiger
Starkung der Lebensqualitdt. Sicher,
das klingt phantastisch. Aber wie hief3
es mal: ,Wer keinen Mut zu traumen
hat, hat keine Kraft zu kdmpfen!“

VOLKER VAN DER LOCHT, ESSEN
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