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 Konig war ein Osterreichischer Arzt jidischer Herkunft, der
1939 vor den Nazis fliehen musste. Er lief§ sich in Schottland nieder,
und eine Gruppe junger Freunde folgte ihm. Sie waren Fluchtlinge
in einem fremden Land, wihrend in Mitteleuropa der Krieg tobte.
Diese Gruppe machte sich zur Aufgabe, fiir eine andere Gruppe
von ,Fluchtlingen® 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
grindete 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 wieistes, 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 méglich?
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 fir die
Schiiler erwiesen hat, aber sie erfordert auch ein ungeheures Maf}
an Einsatz von den Betreuern. Ein weiterer Aspekt ist, dass die
manchmal sehr grofen, fest etablierten Camphill-Gemeinschaften
von der Welt um sie herum isoliert erscheinen, wie Inseln fiir sich.
Diesistallerdings 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 moéglich, 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 gehoren 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 Bezirkskrankenhauser ein-
gewiesen wurden, so findet man duflerst detaillierte klinische und
phinomenologische Beobachtungen vor, die haufig in erzihlende
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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Ich méchte im Folgenden verschiedene Syndrome beschreiben und
versuchen, den besonderen Charakter der jeweiligen Behinderung
herauszufinden ebenso wie die Personlichkeiten hinter den Syndro-
men. Ich teile mein tigliches Leben nun seit vielen Jahren mit Men-
schen, die von verschiedenen Entwicklungsstdrungen betroffen
sind. Im Alltagsleben ist die Diagnose nicht wirklich relevant — was
zihlg, ist die Personlichkeit — Mike, sagen wir mal, oder Carla. Als
Arztin komme ich oft nicht umhin, spezielle Charakteristika zu
bemerken, aber sie treten in den Hintergrund, wenn alle zusammen
Weihnachten feiern. Vielleicht scheint dieses Buch zu positiv, viel-
leicht sogar sentimental. Warum aber nicht die Verzweiflung und
den Schmerz der Eltern diskutieren, die Unsicherheit im Hinblick
auf die Zukunft oder die Schuldgefiihle? Sollte ich nicht dartiber
schreiben, wie man einem Jugendlichen hilft, seine Grenzen zu
erkennen? Auch Jugendliche mit Entwicklungsstérungen haben
Traume von der Zukunft, aber nur wenige werden beispielsweise
in der Lage sein, zu heiraten, Kinder zu bekommen und ein unab-
hingiges Leben zu fithren. Und dann die eigentliche Frage: Woher
nehmen Eltern und Betreuer die Kraft, mit dieser schwierigen Arbeit
weiterzumachen? Ein Grofiteil meiner Bemithungen gilt diesen
Bereichen: Eltern zu unterstiitzen, Betreuern dabei zu helfen, das
Kind besser zu verstehen, die Kinder dabei zu unterstiitzen, ithren
eigenen Platz im Leben zu finden. In diesem Buch méchte ich ver-
suchen, ein besseres Verstindnis fiir die Menschen zu wecken, die
mit bestimmten Behinderungen leben miissen.
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Gene und Verhalten

Ichlebe bereits lange in Schottland. Hier gibt es wunderschone, aber
raue Berge. Auf den Berggipfeln kann das Wetter sehr wechselhaft
sein, und im Frithling und Herbst schneit es oft. Viele Menschen
fithlen sich von der Herausforderung dieser kalten, windigen, win-
terlichen Orte angezogen. Jedes Jahr kann man von neuen Tragodien
in der Zeitung lesen — wie im April 2000, als zwei Bergsteiger tot
in den schottischen Bergen aufgefunden wurden. Damit stieg die
Gesamtzahl der Todesopfer in dem Winter auf 15. Oft handelt es
sich um gesunde junge Leute, meist Minner.

Von Zeit zu Zeit sehe ich mir gerne die Fotos von glanzvollen
Berithmtheiten in Magazinen an. Eine Ausgabe zeigte ein junges,
ungewohnliches Paar; sie, die Tochter eines Herzogs, die in Luxus
aufgewachsen war, er ein verurteilter Bankriuber. Sie hatten sich
im Gefangnis kennen gelernt: Sie war dort ehrenamtlich titig, er
sal} eine Gefangnisstrafe fir bewaffneten Raubiiberfall ab. In der
Zeitschrift sprachen sie tiber die Geburt ihres zweiten Babys, auf
die sie sich sehr freuten, doch nur wenige Wochen vor der Geburt
ging er bergsteigen — allein. Er kehrte unversehrt zurtick, aber der
Ausflug war nicht ungefihrlich, denn zur selben Zeit gingen funf
andere Leute im gleichen Gebiet bergsteigen und kehrten nie wieder
nach Hause zurtck.

Warum erzdhle ich diese Geschichten? In dem Buch Das unaus-
weichliche Erbe. Wie unser Verhalten von unseren Genen bestimmt
ist (1998) von Dean Hamer und Peter Copeland wird der Zusam-
menhang zwischen der Erbsubstanz DNS (Desoxyribonukleinsau-
re;engl. DNA)und dem Verhalten behandelt. Eine der untersuchten
Verhaltensweisen ist die stindige Suche nach dem Reiz des Neuen
oder nach dem Nervenkitzel (,novelty-* oder ,thrill-seeking*). Wir
unterscheiden uns alle im Grad an Aufregung, der uns Wohlgefiihl
beschert: Der eine Mensch ist gliicklich, mit einem Buch vor dem of-
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fenen Feuer zu sitzen, wihrend ein anderer klettert. Die Forschung
hat nun gezeigt, dass das Ausmaf} des Strebens nach dem Ner-
venkitzel zu einem gewissen Grad durch ein Gen bestimmt wird,
welches das ,thrill-seeking‘-Gen genannt wird. Ich bin sicher, dass
der Bankriuber und die Bergsteiger ausgeprigte ,thrill-seeking’-
Gene oder ,novelty-seeking‘-Gene besitzen.

Es ist ein naheliegender Gedanke, dass manche Aspekte unserer
Personlichkeit in unseren Genen reprisentiert sind. Allerdings ist es
nicht ganz so einfach: Nach Harris (1995) sind viele weitere Gene am
,;novelty-seeking® beteiligt, nur zehn Prozent des ,novelty-seeking*
konnten auf ein spezifisches Gen zurtickgefithrt werden. Wie stark
bestimmen Genealsounser Verhalten? Beim Durchschnittsmenschen
istdie genetische Ausstattung zu vielfaltig, um ein bestimmendes Gen
klar ausmachen zu kénnen. Wenn man jedoch Menschen mit gene-
tischen Syndromen und einer geistigen Behinderung betrachtet, liegt
die Sache anders: Wir wissen mehr tiber ihre genetische Codierung,
aber heif$t das auch, dass wir ihr Verhalten erkliren konnen, indem
wir ihr genetisches Anderssein betrachten?

Es ist zunichst relativ einfach, die Verbindung zwischen Genen
und Verhalten bei Menschen mit besonderen genetischen Syndro-
men zu erforschen, und deshalb interessieren sich Wissenschaftler
auch dafiir. Ich habe fast den Eindruck, dass ihnen nicht nur daran
liegt, diesen Menschen in ihrer Entwicklung zu helfen, sondern
dass sie in ihnen eine einzigartige Gelegenheit zum Erforschen der
Funktionsweise des Gehirns, der genetischen Veranlagung und des
Verhaltens sehen. Tatsache ist zwar, dass es auch bei Menschen mit
genetischen Syndromen und Behinderungen Personlichkeitsmerk-
male gibt, die von ihrer genetischen Struktur beeinflusst sind. Ich
mochte jedoch bestreiten, dass allein die Gene ihre Personlichkeit
bestimmen.

Zur Geschichte der Genforschung

Die Geschichte der Erforschung des Zusammenhangs von Genen
und Verhalten ist faszinierend, aber sie zeigt uns auch die moglichen
Gefahren. Im Jahre 1866 erwihnte Langdon Down (1828 —1896),
der Arzt, der zuerst das Down-Syndrom beschrieb, auch ganz
spezifische Verhaltensmuster bei den ,Mongoloiden‘. Dies wurde
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