DIE RHEINPFALZ AM SONNTAG

Fabian 1st kein Engel

Der 20-jahrige Fabian Bachor aus Landau ist mehrfach schwerst behindert. Er ist kein ,Kissen-Engel” wie
das amerikanische Madchen Ashley, das nicht groR werden darf. Er ist ein Mensch mit Hohen und Tiefen,

und seine Eltern weigern sich, ihn zu verstecken. Einblicke in ein Familienleben.

abian ist genervt. Zu viele
fremde Leute waren heute da.
Fabians Lautsprache hat keine
Worter, aber ihr aufgeregtes
Stakkato sagt genug. Lass mich blof in
Ruhe. Nein, Fabian ist gerade kein sii-
es Kissen-Engelchen. Auf ein Kissen
wiirde er sowieso nicht passen. 20 Jah-
re alt ist er, etwa 6o Kilo schwer.
Pillow Angel, Kissen-Engel. So wird
Ashley, die nicht grofs werden darf, von
ihrer Familie genannt. Das Wort hat Fa-
bians Eltern, das Landauer Ehepaar Ba-
chor, fast ebenso entsetzt wie das, was
Ashley angetan worden ist. Was heift
hier Engel? Regina Bachor erlebt, was
jede Mutter erlebt: Dass er sie mal zur
Weiglut bringt und ihr dann wieder
unendliche Freude schenkt. Thr Sohn
ist kein Engel. Er ist eine Person.
Sonst aber gibt es Ahnlichkeiten zwi-
schen Fabian und der kleinen Ashley
aus Seattle. Die Neunjihrige ist geistig
auf dem Niveau eines dreimonatigen
Babys, Fabian werden acht Monate zu-
gestanden. Thm fehlt ein grofler Teil
des Gebhirns, er ist blind und schwerer
Epileptiker. Er kann sitzen, an der
Hand seiner Mutter sogar ein wenig
laufen. Nichts davon hitten die Arzte
vor 20 Jahren je geglaubt. Er werde
sich nie im Bett umdrehen konnen,
prophezeiten sie. Er werde seine Um-
welt nie wahrnehmen.

Wenn schwerst Behinderte
klein sind, sind sie siR.
Danach erst

beginnt das Verstecken.

Von wegen. Fabian liebt Musik, vor
allem Volksmusik. Da schwingt der
Kopf hin und her vor Freude, und neu-
lich, als eine Frau im Musikantenstadl
zu jodeln begann, kriegte er sich gar
nicht mehr ein vor Entziicken. Schon
ist auch, bei Lichterglanz im Rollstuhl
tiber den Landauer Nikolausmarkt ge-
fahren zu werden. Hell-Dunkel-Kon-
traste durchdringen seine Blindheit.

Fabians Eltern sind entsetzt dariiber,
dass der kleinen Ashley das Erwachsen-
werden wegoperiert und wegtherapiert
worden ist. Die Gebidrmutter und die
Brustknospen hat man ihr entfernt,
dann mit Hormonen das Wachstum ge-
stoppt. Ashley wird ein Kissen-Engel
bleiben, handliche 1,34 Meter grof.
Kein einziges der Argumente im Fall
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Ashley tiberzeugt die Bachors. Sie lau-
ten unter anderem: Die Entfernung der
Gebarmutter erspare Ashley Menstrua-

tionsschmerzen. Mit wegoperierten
Brustknospen bekomme sie keine
Druckstellen. Zu schwer darf sie nicht
sein, damit die Eltern sie tragen koén-
nen. Zu grofl nicht, damit sie in die
Standard-Badewanne und den Zwil-
lings-Kinderwagen passt.
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OHNE WORTE
Fabian Bachor und sei-
ne Eltern Regina und
Lars verstehen
einander. Seine Laute
und der Ausdruck
seines Gesichts
geniigt den Eltern.
Und ihm geniigt

ihre Stimme.

(fotos: thiiring)
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HAST DU TONE
Fabian mag Musik.
Wenn seine Mutter
Klavier spielt, hort er
zu. Selber Tone zu
erzeugen, macht auch
manchmal SpaR.

Lars Bachor, Dozent an der Zivil-
dienstschule Karlsruhe, ist 64 Jahre
alt, seine Frau Regina wird bald 50. Sie
sehen beide nicht aus wie Arnold
Schwarzenegger. Aber mit dem héhen-
verstellbaren Spezial-Wickeltisch schaf-
fen sie es, thren erwachsenen Sohn zu
windeln. Der Deckenlifter hilft, ihn
hochzuhieven. Dergleichen zahlt hier
die gesetzliche Krankenkasse, aber es
diirfte auch in den USA wohl nicht
mehr kosten als Ashleys Operation.
»Man kénnte Ashley eigentlich noch
viel besser konditionieren*, treibt Regi-
na Bachor den Gedanken bitter auf die
Spitze: ,Warum hat sie ihre Zihne
noch, wenn sie doch per Schlauch er-
nihrt wird? Vielleicht hat sie in ferner
Zukunft mal Zahnschmerzen. Und wa-
rum rasiert man ihre Haare nicht ab?
Das ziept nur und brennt beim Wa-
schen in den Augen. Aber dann wire
Ashley natiirlich nicht mehr niedlich.”

Niedlich. Darum geht es im Fall des
Kissen-Engels, glauben die Bachors.
Es passt zu ihren eigenen Beobachtun-
gen. Solange behinderte Kinder klein
und siff sind, kommen die Eltern
noch zurecht. Wichst das Kind heran,
wird es unauffilliger angezogen, ver-
schwindet in grau und beige. Man ver-
legt die Spazierfahrten auf wenig be-
suchte Feldwege. Man versteckt sich.
,Es ist die Angst vor der Ausgren-
zung“, weif Regina Bachor.

Uber Ashleys Eltern fillt kein béses
Wort. Empoért ist das Landauer Ehe-
paar vielmehr iiber die Ethikkommissi-
on des Krankenhauses von Seattle.
,Vierzig hochkaritige Leute erlauben
eine Verstimmelung, anstatt sich so-
fort darum zu kiimmern, dass die Fa-
milie besser unterstiitzt wird!“ Lars Ba-
chor kann es kaum fassen. Was sind
das fiir Ethiker, fragt er, die den Eltern
medizinisch aus ihrer Uberforderung
Jhelfen und sonst nichts tun?

Die Bachors treibt um, wie die Eltern
zu einer solchen Entscheidung kamen.
Schuld ist ihrer Meinung nach das Kli-
ma in der Leistungsgesellschaft. Wenn
ein Mensch schon unniitz ist, soll er je-
denfalls nicht zu viel Umstinde ma-
chen. Hort man die beiden betont deut-
lich von , Kriippeln“ reden, so schwingt
da, scheint es, eine grofle Wut mit vor
der politisch korrekten Sprache, mit der
die Gesellschaft die Behinderten (ver-
langt wird heute ja: ,behinderte Men-
schen®) héflich von sich fern hilt. Eine
Gesellschaft, sagen sie, die betroffene El-
tern und Schwangere voéllig allein lasst.

Auch die Bachors hitten Hilfe gut

Von Kerstin Witte-Petit

brauchen koénnen. Thr Fabian ist ein
Adoptivkind aus einem brasilianischen
Slum, ein wenige Monate altes Baby,
das die Mutter nicht versorgen konnte.
Bachors wussten, dass das Kind blind
war. Daheim fiel ihnen zusitzlich auf,
dass es manchmal ohne Grund er-
schrak. Sie lieRen es an ihrem damali-
gen Wohnort Karlsruhe untersuchen.
Dann: die Diagnose. Als Regina Ba-
chor im Krankenhaus um weitere Bera-
tung bat, schickte man ihr einen Sozial-
arbeiter, der zu erkliren anhob, wie
man einen Behindertenausweis be-
kommt. Sie warf ihn hinaus. Auf dem

Sechs Monate brauchten
die Bachors, um damit

fertigzuwerden, dass sich
ihr Leben dndern wiirde.

Gesundheitsamt bekam sie zu hoéren:
,Das ist ja nurn Fleischklofl. Geben
Sie ihn doch zurtick.“ Paket fehlerhaft,
Annahme verweigert.

Sechs Monate brauchten die Bachors,
um damit fertigzuwerden, dass sich ihr
Leben vollig dndern wiirde. Thr Sohn,
beschlossen sie, sollte alle Moglichkei-
ten bekommen, damit er sich entwi-
ckeln kann. Und dann packten sie‘s an.

Regina Bachor kiimmert sich tags-
iiber um ihren Jungen und hat neben-
her noch ein Sozialpidagogik-Studium
geschafft. Fabian muss gefiittert wer-
den, da kann ein Friihstiick schon mal
eine Stunde dauern. Windeln ist keine
Minuten-Abfertigung, sondern ein zirt-
liches Spiel inklusive Bauch-Kraulen.
Spazieren geht es mal ins Griine, mal
in die Stadt, mal in den Aldi — den mag
er gerne. Der Metzger dagegen, der ei-
nem gesunden Kind ein Stiick Wurst
schenkte und dabei Fabian keines Bli-
ckes wiirdigte, hat die Bachors fiir im-
mer als Kunden verloren.

Thren Sohn haben die beiden noch
nie allein gelassen, denn mit seiner
schweren Epilepsie ist nicht zu spaflen;
die Verantwortung wollen sie Freunden
nicht zumuten. Urlaub oder Kino ge-
meinsam gibt‘s nicht. Na und? Sie ha-
ben ja Fabian. Sommers sitzen sie mit
ihm auf der Terrasse, lesen, diskutieren.

Es gibt einen Satz, den Lars und Re-
gina Bachor nicht leiden kénnen: ,Ich
bewundere Sie.“ Sie sind keine Mirty-
rer, die ein Monster betreuen. Sie sind
Eltern.

WELTWEIT EINMALIG
DER FALL ASHLEY

A
Das Schicksal der neunjahrigen Ashley bewegt seit
einer Woche die Gemiiter. Mit sechs Jahren ent-
fernte man Ashley auf Wunsch der Eltern die Ge-
barmutter, Brustgewebe und den Blinddarm und
hemmte ihr Wachstum mit massiver Zufuhr des
weiblichen Hormons Ostrogen. Ashley diirfte nicht
groBer werden als 1,35 Meter und nicht schwerer
als 34 Kilo. Heute wiegt sie 32 Kilo. Das Médchen
leidet seit seiner Geburt an statischer Enzephalopa-
thie, einem irreparablen Gehirndefekt. Sie kann
nicht ihren Kopf halten, sich nicht alleine im Bett
umdrehen und wird durch eine Sonde ernghrt.
.Wir glauben, dass sie uns erkennt, aber sicher
sind wir uns dessen nicht”, schreiben ihre Eltern,
die ihren Nachnamen nicht preisgeben, in ihrem
Weblog. Der 40-kopfige Ethikrat des Kinderkranken-
hauses von Seattle hatte der Behandlung zuge-
stimmt. Das Weblog der Eltern:
http://ashleytreatment.spaces.live.com/

IM INTERVIEW
DER NEUROCHIRURG

Andreas Zieger ist in
Fachkreisen beriihmt fiir
seine Arbeit mit Wachko-
ma-Patienten. Der Uni-
versitatsdozent fiir Klini-
sche Neurorehabilitation
an der Uni Oldenburg
sitzt zudem im Wissen-
schaftlichen Beirat des
Instituts fiir Mensch,
Ethik und Wissenschaft.

Hétten Sie Ashleys Behandlung zugestimmt?

Sicher nicht. Diese ,Behandlung” kommt einer ge-
waltsamen Verstimmelung mit pharmakologischen
Mitteln gleich und passt das Kind an den Mangel
an, anstatt seine Weiterentwicklung fachgerecht
und wiirdevoll zu férdern. Die Arzte kénnten in
Deutschland verklagt werden, weil sie das Kind mit
einer Methode behandeln, die ihm schadet, es zu-
richtet und in seiner Behinderung festschreibt.

Haben Sie Verstandnis fiir Ashleys Eltern?

Es wiirde den Eltern nicht helfen, sie zu ,verste-
hen” (was ist das eigentlich?), das ware eine Form
von falschem Mitleid, eine falsche Haltung, die
dem schutzlosen Kind schadet und die Hilflosigkeit
der Eltern festschreibt. Der Zweck heiligt die Mittel
nicht, das Kindeswohl hat an oberster Stelle zu ste-
hen. Die Schwachen und Kranken zu schiitzen, ist
die Wiirde der Gesunden!

Wie hdtte man den Eltern denn helfen konnen?
Hier wird mit nicht humanen medizinischen Mitteln
ein soziales Problem zu losen versucht, ndmlich
eine addquate Pflege und Versorgung eines pflege-
abhéngigen Kindes, bei dem die Eltern wegen man-
gelnder Unterstiitzung (iberfordert sind. Armes
Kind, arme Gesellschaft! (kwi/foto: privat)

IM INTERVIEW
DER SONDERPADAGOGE

Andreas Frohlich hatte
bis vor kurzem den
Lehrstuhl fiir Geistigbe-
hindertenpadagogik an
der Uni Koblenz-Landau
inne. Er genieBt einen
internationalen Ruf als
Experte fiir die Forde-
rung von Menschen mit
schwerster mehrfacher
Behinderung.

Was empfinden Sie beim Fall Ashley?

Erschrecken. Das erinnert mich an Zeiten, als man
Kinder mit Down-Syndrom operierte, damit man es
ihnen nicht ansieht. Eines darf nicht diskutiert wer-
den: Jeder Mensch hat nicht nur das Recht,
Mensch zu sein, sondern auch Mann oder Frau.
Hier ist eine wesentliche Komponente eines Men-
schen wegoperiert worden. Juristisch darf die Mani-
pulation von Menschen nicht erlaubt sein.

Die Eltern sagen, es war das Beste fiir ihr Kind.
Die Eltern sind in Not, das ist offensichtlich. Sie
brauchen ein Angebot, damit sie nicht auf solch ab-
surde Gedanken kommen. Wenn wir uns dem
nicht stellen, ist die Emporung nur geheuchelt.

Stimmt denn in Deutschland das Angebot?

Das ist regional unterschiedlich. Unsere Hilfsange-
bote fiir Behinderte sind manchmal zu pauschal.
Familien mit Behinderten haben ganz unterschiedli-
che Lebensentwiirfe, und wir sollten nicht einfach
nur ein Angebot machen, sondern vor allem eines,
das zur Familie passt. (kwi/foto: archiv van)



