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Ich bin behindert!

Ein Pladoyer gegen den Spruch

,Behindert ist man nicht, behindert wird man“

Der Spruch ,,Behindert ist man nicht,
behindert wird man“ ist bei Menschen
mit Behinderung und deren Verban-
den sehr beliebt. Es gehort heutzu-
tage zum guten Ton, die Behinderung
nicht der Person zuzuschreiben, son-
dern die Umwelt fiir eine Behinderung
verantwortlich zu machen.

Als spastisch behinderter Mensch
widerspreche ich diesem Spruch und
der damit einhergehenden Pauschali-
sierung energisch!

Die Disability Studies haben zur Jahr-
tausendwende den sozialen Ansatz
von Behinderung in Deutschland
stark gemacht, nach dem eine Behin-
derung umweltbedingt sei. Der neue
Forschungsansatz will sich damit ab-
grenzen vom medizinischen Ansatz
von Behinderung, der im vorigen Jahr-
hundert vorherrschte. Nach dem me-
dizinischen Ansatz sind ausschlief3-
lich die Defizite einer Person dafiir
verantwortlich, dass ein Individuum

Keine,Helden” gesucht!

Wir machen dieses Mal eine ,,Notausga-
be” des Newsletters mit nur vier Seiten.
,Bitte helft mit, dass der Newsletter
weiter erscheinen kann. Bitte meldet
euch in den ndchsten Tagen, per Tele-
fon, Mail oder Brief“. Das war in der vo-
rigen Ausgabe, kurz nach dem Tod un-
seres Redakteurs Volker van der Locht,
unser Hilferuf. Er ist erhort worden. Wir
wollten auf keinen Fall eine Situation,
in der nur Menschen ohne Behinderung
tiber solche mit Behinderung schreiben.
Das scheint — mit aller Vorsicht — zu ge-
lingen, braucht aber etwas Zeit.

Gerne nehmen wird noch weitere Mel-
dungen an! Wir hoffen und denken,
dass die nachste Ausgabe dann wieder

mit acht Seiten gefiillt werden kann.
Martin Seidler hat in dieser Ausgabe
die Alltagsbewdltigung von Menschen
mit Behinderung noch einmal aufge-

rufen, die eben nicht mit dem schon klin-
genden Satz ,,Nicht wir sind behindert,
sondern die Gesellschaft behindert uns*
aus der Welt zu schaffen ist. Udo Sierck
macht auf die Gefahr aufmerksam, die in
einer Banalisierung des Alltags mit Be-
hinderung miinden kann. ,,Gut gemeint,
schlecht gemacht” ist eine Auseinan-
dersetzung mit einem Kinderbuch der
Bundeszentrale fiir politische Bildung.
Sie ist ,,gut gemeint“, schafft aber durch
falsche Bilder von Behinderung ,,die Mog-
lichkeit zur gegenseitigen Umkehrung der
Verhaltenserwartungen® keine Basis, um
»eine bereichernde Beziehung zu formen
und aufeinander zuzugehen®.

Zuzuhoren, differenziert zu beobachten
und Anteilnehmen an einem Leben, das
nicht dem Ideal des leistungsfahigen, im-
mer erfolgreichen Individuums entspricht
oder entsprechen kann, wiirde uns allen

—

anders behandelt wird und auf Aus-
grenzung bzw. Diskriminierung
stofit.

Diese Umkehr der Sicht auf Behin-
derung ist an sich zu begriiRen,
schieft aber meiner Meinung nach
Uber das Ziel hinaus.

Das klassische Beispiel, das heran-
gezogen wird, um den Unterschied
der beiden Ansdtze deutlich zu
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gut zu Gesicht stehen. Von den ,,Hel-
den®, die sich in Social Media prasentie-
ren oder in der Politik als solche darstel-
len und dargestellt werden — besonders
beliebt in Kriegszeiten — davon haben
wir genug. Erika Feyerabend beschreibt
in ihrem Artikel ,,Denkanstof3 oder wir-
kungslos* ein Highlight der Debatte um
vorgeburtliche Selektion, wie eine sol-
che gelingen kann, insbesondere, wenn
Menschen mit Behinderung, Eltern von
Kindern mit Behinderung, Frauenarzt_
innen und auch Wissenschaftler_innen
in ein ernsthaftes Gesprach kommen.
Schon waére es, wenn das auch auf po-
litischer Ebene der Entscheidung und
Problembeschreibung angestrebt wiir-
de und gelingen kdénnte.

ERIKA FEYERABEND, ESSEN
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Gut gemeint, schlecht gemacht

Die Bundeszentrale fiir po-
litische Bildung (bpb) hat
das Bilderbuch ,,Alle behin-
dert!” von Horst Klein und
Monika Osberghaus in ihr
Programm aufgenommen.
Dagegen gab es Proteste
aus Reihen der Behinder-
tenpddagogik und Disabili-
ty Studies. Worum geht es?

Auf der Riickseite der Pu-
blikation heifit es: Dieses
»,Buch erzdhlt dir alles,
was du schon immer {iber
besondere und behinder-
te Menschen wissen woll-
test“. Und: ,Inklusion?
Kénnen wir schon!* Comic-
artig und plakativ werden
25 Kinder oder Jugendliche
jeweils auf einer Seite mit
sich wiederholenden Vorga-
ben vorgestellt (etwa ,,Mag
gerne®, ,Mag weniger®,
»Lieblingssatz“, ,Behinde-
rung“, ,Wo kommt das her?“ usw.). Es
folgen kurze Antworten. Nach diesem
Muster stoBen die Lesenden zum Bei-
spiel auf ,,Max. Behinderung: Spasti-
ker. Geht das wieder weg? Nein. Wie
gehe ich auf Max zu? So normal wie
moglich. Was lasse ich lieber? An-
starren.” Jetzt kommt ,,Paul. Behin-
derung: Mitldufer. Geht das wieder
weg? Na hoffentlich. Wie gehe ich auf
Paul zu? Freundlich und aufmunternd.
Loben, wenn er mal was Eigenes
macht. Was lasse ich lieber? lhn zum
Anfiihrer bestimmen.* Hier sehen wir
»Xenia. Behinderung: Epilepsie. Geht
das wieder weg? Manchmal in der
Pubertat. Wie gehe ich auf Xenia zu?
Frohlich, freundlich, normal. Was las-
se ich lieber? Zwingen, mit ihr Achter-
bahn zu fahren.“ Dort steht ,,Vanessa.
Behinderung: Tussi. Geht das wieder
weg? Mit echten Freundinnen und viel
Aufmerksamkeit. Wie gehe ich auf
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Vanessa zu? Normal, aber vorsichtig.
Zuverldssig sein. Uber Mode reden.
Was lasse ich lieber? Sie kranken
oder beleidigen.“ Oder ,,Neo. Behin-
derung: Kleinwuchs. Geht das wieder
weg? Nein. Wie gehe ich auf Neo zu?
Auf Augenhohe. Biicken ist okay, aber
nicht ,von oben herab‘. Was lasse ich
lieber? Ihn unterschétzen, beldacheln,
tiber den Kopf tatscheln, auf den Arm
nehmen und wegtragen*.

Das Ganze wirkt wie eine betont hu-
morvolle Bedienungsanleitung oder
Gebrauchsanweisung fiir den Um-
gang mit besonderen Kindern. Die
Hervorhebung der kérperlichen und
geistigen Fahigkeiten erinnert aller-
dings an das iiberholte medizinische
Modell von Behinderung. Abgesehen
davon bleibt die Frage nach der Ver-
harmlosung von Lebenserfahrungen
durch den zeitgemaf nett gemeinten,

aber nichts sagenden
Slogan, eigentlich
seien wir doch alle
behindert. Letztlich
bleibt die Perspekti-
ve ,Behinderung‘ als
Merkmal bestehen.
Dennwarum hei3t das
Buch eigentlich nicht:
,Alle nichtbehindert!“
Vermutlich, weil diese
‘ Umkehrung nicht mit
U ’ der Gedankenwelt der
kamnsy padagogischen Auf-

auch.
dri kldrung vereinbar ist.

vor!

In einem offenen Brief
andie Bundeszentrale
schreibt der Wiirzbur-
ger Professor Dino
Capovilla: ,,In der Pu-
blikation werden Vor-
urteile, Vorstellungen
und Phantasien sowie
daraus abgeleitete
Privattheorien zusam-
mengetragen, kategorisiert und kind-
gerecht in Wort und Bild zu festen und
stilisierten Figuren geformt. Genau
solche stereotypen Bilder sind ein-
stellungsbedingte Barrieren, die be-
hindern. Sie halten den Blick in Vorur-
teilen, Vorstellungen und Phantasien
gefangen und schaffen ein legitimes
Gefiihl von Differenz und Andersar-
tigkeit, das hier durch die Autoritat
der bpb auch noch tatkraftig unter-
mauert wird. Dadurch kann sich der
Blick fiir die haufig filigranen Gemein-
samkeiten versperren, die eine Um-
kehrung der Verhaltenserwartungen
zulassen wiirden. Genau die Moglich-
keit zur gegenseitigen Umkehrung
der Verhaltenserwartungen ware aber
eine Basis, um eine bereichernde Be-
ziehung zu formen und aufeinander
zuzugehen.*

Upo SIERCK, HAMBURG
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Denkanstof3

oder wirkungslos?

Am 23. Februar veranstaltete der
Deutsche Ethikrat ein o&ffentliches
,Forum Bioethik” zum nicht-invasiven
Gentest (NIPT) in der friihen Schwan-
gerschaft. Die Diskussion verlief aus-
gesprochen test-kritisch. Deutlich
wurde, dass alle Anwesenden, Ex-
pert_innen, politisch Engagierte und
Betroffene sich im Ergebnis einig du-
Berten. Keine/r will den Test, der bald
von den gesetzlichen Krankenkassen
bezahlt werden muss.

Zundchst erschiitterte der klinische
Humangenetiker Christian Netzer vom
Uniklinikum K&ln den Glauben in die
Aussagekraft der Testergebnisse. Die
Firmen werben mit Sensitivitat (falsch
positive) von 99 Prozent und Spezifi-
tat (falsch negative) Testergebnisse
von 99,9 Prozent. Allerdings kommt
alles auf die Haufigkeit der Trisomie
21 in einer zu untersuchenden Grup-
pe an. Bei 20-jdhrigen Schwangeren
ist Trisomie beim Fotus weniger wahr-
scheinlich, deshalb reduziert sich die
Treffsicherheit auf 48 Prozent (Sensiti-
vitdt), bei 40-Jahrigen auf 93 Prozent.
Im Vergleich zum Ersttrimester-Scree-
ning mit einem falsch positiven Hin-
weis bei 20-jdhrigen Schwangeren
von 3 Prozent gilt der NIPT als Quan-
tensprung. Mittlerweile gibt es schon
solche Tests auf andere, monogene
Erkrankungen. Die New York Times
hat am Anfang 2022 eine Studie dazu
vorgestellt. Ergebnis: nur noch 98
Prozent richtige Ergebnisse. Fiir die
Allgemeinbevélkerung liegen noch
keine Daten vor.

Mal abgesehen davon, dass Trisomie
keine Erkrankung ist, es keine The-
rapien gibt und nur der Abbruch in
fortgeschrittener ~ Schwangerschaft
ermoglicht wird: Was machen die
verunsicherten Frauen mit solchen
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Ergebnissen? Laut Marion Baldus, Er-
ziehungswissenschaftlerin aus Mann-
heim, ist die Testlandschaft binnen
zehn Jahren, seitdem der Test auf dem
Markt ist, vollig uniibersichtlich ge-
worden. Es gibt verschiedene Firmen
mit  unterschiedlichen Angeboten
— von ,,nur“ auf Trisomien testende
bis zu verschiedene ,,Risiken“ ange-
bende Tests.

Selektive Pranataldiagnostik

Wollen wir das

wirklich?

X

Neben der fragwiirdigen selektiven
Politik ist der emotionale Preis fiir die
Frauen recht hoch. Erfahrungen in
den benachbarten Niederlanden, wo
der Test bezahlt und eine 30-miniitige
Beratung von einer Hebamme voraus-
gesetzt wird, zeigen: 78 Prozent der
Frauen wollten alles wissen. Mehr
Wissen bedeutet fiir die Frauen aber
nicht mehr ,Freiheit”, sondern den
Zwang, sich entscheiden zu miissen.

Ist das ,,Risiko* einmal bekannt, kann
es nicht mehr verdrangt werden. Es
fuhrt zu weiterer Diagnostik, mogli-
cherweise zu Abbruch oder zu einer
standigen Unsicherheit, ob das ge-
borene Kind nicht doch irgendetwas
hat, auch wenn sich die Prognose als
falsch erwiesen hat. Politik und Markt
schieben die Verantwortung auf die
individuelle Frau ab. So auch die Ein-
schatzung der Aachener Medizinethi-
kerin Dagmar Schmitz: Die ethische
Debatte sei zu sehr fokussiert auf re-
produktive Autonomie.

Das geladene Podium, bestehend
iberwiegend aus Aktivistinnen der
nonipt-Initivative, machte die Aus-
wirkungen durch persénliche Erfah-
rungen noch lebensnaher und poli-
tisch. Vera Blasing, Peer-Beraterin und
als Mutter eines behinderten Sohnes
auch in der Elterninitiative ,,BM 3X21“
aktiv, bestdtigte noch einmal, dass
Frauen nicht autonom entscheiden,
sondern von Erwartungshaltung in
ihrer nachsten Umgebung und der
Gesellschaft beeinflusst sind. Durch
die bevorstehende Kassenfinanzie-
rung werde die Inanspruchnahme von

NIPT mit gesellschaftlicher Wiinsch-
barkeit und Normalitdt ausgestattet.
Ein fehlendes Werbeverbot in Frau-
endrzt_innenpraxen und in Social Me-
dia konfrontiert Frauen und Paare mit
behindertenfeinlichen Bildern und
falschen Vorstellungen von der Si-
cherheit der Testergebnisse. Die Angst
vor einem behinderten Kind sitzt auch
deshalb tief, weil sozialpolitisch viele
Missstdnde zu verzeichnen sind und
wir von einer umfanglichen Teilhabe
von Menschen mit Behinderung noch
weit entfernt sind.

Das unterstrich auch Rebecca Mas-
kos, Psychologin, freie Journalistin
und Aktivistin der Behindertenbe-
wegung. Ein erfiilltes Leben ist mit
Behinderung moglich und wird von
vielen auch so empfunden. Doch es
herrscht das ,,Othering” — behinderte
Menschen werden als Gegenbild zum
Ideal des leistungsfahigen, produk-
tiven Menschen angesehen. Rebecca
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P Maskos machte dankenswerter Weise

newsletter Behindertenpoliti

auchaufmerksamaufden Unterschied
zwischen einer selektiven Abtreibung
aufgrund der Eigenschaften des Fotus
und einer ungewollten Schwanger-
schaft aus biografischen Griinden.
Die Frauendrztin Silke Koppermann
kritisierte anschaulich, wie sehr die
Betreuung Schwangerer mittlerweile
auf diverse pranatale Tests verengt
worden ist, auch weil sich die Frau-
endrzt_innen sich falschlicherweise
rechtlich absichern zu miissen mei-
nen. Dabei gibt es viel mehr Fragen,
die auch emotionale und soziale Di-
mensionen haben und nicht beriick-
sichtigt werden.

Der Diskussionsabend im Ethikrat war
anregend, aberer zeigte auch Unfahig-
keit, Unwillen und Verantwortung der
Politik auf. Die in Konstanz ansdssige
Firma LifeCodexx bekam fiir die Ent-
wicklung des Tests offentliche Gelder
vom Bundesforschungsministerium
und im Rahmen der Férderung kleiner
und mittelstdndischer Unternehmen.
Das Versorgungsstrukturgesetz von
2012 ebnete den Weg, dass Herstel-
ler selber ein Verfahren beim G-BA
zwecks Kassenfinanzierung veranlas-
sen konnten.

Und nun soll es keinen anderen Aus-
weg mehr geben? Wir kénnen nur auf
die Frauen- und Behindertenbewe-
gung setzen, die hartndckig weiter
Fragen und Forderungen stellen. Und
moglicherweise auch auf den Deut-
schen Ethikrat, dem an diesem Abend
immerhin rund 3.000 Zuschauer_in-
nen bei der Online-Ubertragung des
Forums folgten.

ERIKA FEYERABEND, ESSEN

Die Diskussion beim Ethikrat kann
im Netz nachgeschaut werden.
Sehr empfehlenswert:
https://www.ethikrat.org/
forum-bioethik/wissens-
wert-zum-verantwortlichen-
umgang-mit-nichtinvasiven-prae-
nataltests-nipt/
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machen, ist eine Person im Rollstuhl:
Nach dem medizinischen Modell ist
die mangelnde Gehfdhigkeit die Ursa-
che dafiir, warum diese Person nicht
in ein Gebdude hineinkommt, das nur
tiber Stufen zuganglich ist. Nach dem
sozialen Modell sind die Stufen die
Ursache dafiir, dass eine Person im
Rollstuhl behindert wird bzw. daran
gehindert wird, das Gebdude zu be-
treten. Das heifdt: Gdbe es eine Ram-
pe oder einen Treppenlift, wdre eine
Person im Rollstuhl beziiglich des Zu-
gangs zum Gebdude nicht behindert.

Doch gilt das fiir jede Behinderungs-
art? Lasst sich die Umwelt so gestal-
ten, dass alle Menschen nicht behin-
dert werden?

Ich brauche als spastisch behinderter
Mensch fiir jede Tatigkeit mehr Zeit.
Bei vielen Tatigkeiten kann ich Zeit
und Kraft sparen, indem ich mir von
einer Assistenzperson helfen lasse.
Doch das ist z. B. beim Kauen, beim
Schlucken, beim Reden, usw. nicht
moglich. Das dauert einfach langer!
Die Behinderung meiner schwer ver-
standlichen Sprache kénnte — ebenso
wie bei Menschen, welche nur die Ge-
bardensprache sprechen — dadurch
ausgeglichen werden, dass standig
eine Person bei mir ist, die meine
Art zu sprechen in gut verstandliche
(Laut-)Sprache Ubersetzt. Doch will
ich in allen Situationen, in denen eine
verbale Kommunikation stattfinden
kdnnte, eine andere Person in meiner
Ndhe haben?

Von vielen Personen, die auf Grund ih-
rer Behinderung rund um die Uhr auf
Assistenz angewiesen sind, weif3 ich,
wie belastend es ist, nie alleine sein
zu kdnnen, keine wirkliche Intimspha-
re zu haben. Es ist keine Frage: Die
Behinderung durch fehlende Intim-
sphdre ist ungleich geringer als die
Behinderung, die durch die standige
Anwesenheit einer Assistenzperson
ausgeglichen wird, aber es bleibt eine

Behinderung der individuellen Per-
son, die nichts mit Umweltfaktoren zu
tun hat.

Ahnlich stellt sich die Situation fiir
Menschen mit einer kognitiven Ein-
schrankung dar. Sicher: Es gibt die
Leichte Sprache, um ihnen auch kom-
plexe Inhalte zu vermitteln. Doch soll
es deshalb nur noch Leichte Sprache
geben? Als eine Person, die Texte in
Leichte Sprache iibertragt, weif} ich:
Stilistische Feinheiten, Nuancen, Zwi-
schentdne etc. sind nicht in Leichte
Sprache iibertragbar. Wollen wir da-
rauf verzichten, um eine nicht-behin-
dernde Umwelt zu schaffen?

Es gibt sicher noch viele andere Bei-
spiele um aufzuzeigen, dass die Be-
hinderung einer Person nicht nur um-
weltbedingt ist. Deshalb lautet mein
Fazit: Das soziale Modell von Behin-
derung ist ein wichtiger Gegenpol, um
die Antiquiertheit des medizinischen
Modells aufzuzeigen. Ich vermisse al-
lerdings einen Ansatz, der beide Mo-
delle zusammenfiihrt und die Realitat
fiir alle Behinderungsarten abbildet.
MARTIN SEIDLER, BERLIN

Aus aktuellem, traurigen Anlass
Unter folgenden Internet-Adressen
kann man sich informieren, was
Leben mit Behinderung in Kriegs-
situationen wie in der Ukraine
bedeutet und was auf europdischer
Ebene getan werden kann:
https://www.evh-bochum.de/arti-
kel/bodys-behinderte-menschen-in-
ukraine-nicht-vergessen.html?mc_
cid=02fc33b8ac&mc_eid=d4a16
199e3 und https://www.edf-feph.
org/inclusive-emergency-response/
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