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Fir Carlotta
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Einleitung

Zuginge zum lebenswerten Leben

An einem frithen Morgen im Sommer 1999 wurde meine
Tochter Carlotta geboren. Da die Geburt ein Kaiserschnitt war
und sechs Wochen vor dem Termin stattfand, sah ich mein Kind
erst einen Tag spiter: Ein ganz kleines Wesen, das mir vorher
so nah gewesen war, lag nun weit weg in einem riesengrofden
Brutkasten mit Schlduchen iiber den ganzen Korper verteilt. An
den Hianden hatte sie Handschuhe, um zu verhindern, dass sie
sich die Kabel ausriss. Ich bat eine Pflegerin der Intensivstation,
mir ihre Hinde zu zeigen; ganz vorsichtig zog sie den winzigen
Faustling aus, und zum Vorschein kam das, wovon man mir zu-
vor schon erzihlt hatte, was ich aber kaum hatte glauben kon-
nen: Carlotta hatte zwolf Finger.

So begann mein Leben mit einem Kind, das ein ganz be-



sonderes, ein auflergewohnliches Kind ist. Ich ahnte damals
noch nicht, dass Carlottas erste Auffilligkeit von anderen be-
gleitet sein wiirde, dass sie ein seltenes genetisches Syndrom
hatund dassich ein Kind hatte, das als »geistig behindert« gelten
wiirde. Ich ahnte auch nicht, was das fiir mein Leben bedeuten
wirde, wie es mein Denken, meine berufliche Orientierung,
meine Einstellungen, meine Haltung dem Leben gegeniiber
verindern wiirde. Und ich ahnte ebenso wenig, welch unglaub-
liches Gliick dieses Leben mit Carlotta fiir mich bereithalten
sollte.

Eltern, die ein Kind mit einer Behinderung bekommen,
sind meist schockiert, verletzt, traurig und verwirrt. Sie haben
Angst vor der Zukunft, die viele Unsicherheiten mit sich brin-
gen wird; sie spiiren Wut oder Trauer, weil ihre eigenen Pline
durchkreuzt werden; sie werden mit gesellschaftlichen Reak-
tionen konfrontiert, mit denen sie nur schwerlich umgehen
konnen, und sie miissen von eigenen Erwartungen Abschied
nehmen.

All das war bei mir nicht anders. Ich war 31 Jahre alt, stand
kurz vor dem Abschluss meiner Doktorarbeit und hatte eigent-
lich gar nicht geplant, tiberhaupt ein Kind zu bekommen. Mein
Stipendium lief aus, ich war finanziell nicht abgesichert, und
den Vater des Kindes kannte ich erst seit kurzer Zeit. Bereits die
Entscheidung, in dieser Situation ein Kind zu bekommen, hatte
mir viel Mut abgefordert. Auf ein Kind mit einer Behinderung
war ich schlichtweg nicht vorbereitet.

Hinzu kam, dass ich mich mit Philosophie beschiftigte,
der Wissenschaft von der Vernunft. Die Furcht vor einem Kind
mit einer geistigen Behinderung, die Eltern gewo6hnlich noch
mehr umtreibt als die Angst vor einer kérperlichen Einschrin-
kung, war auch in mir michtig.

Heute, mehr als 20 Jahre spiter, wihrend ich diesen Essay
schreibe, tanzt Carlotta neben mir durchs Zimmer. Sie will mir,
die ich tinzerisch als vollig unbegabt gelte, die Schritte zeigen.
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Ich lache und denke, dass ich durch meine wunderbare Tochter
so viel lernen und entdecken darf. Das Gliick, mit ihr leben zu
diirfen, ihre Freude, ihre Liebe, ihre Sicht auf das Leben werden
mir immer aufs Neue bewusst.

Im Frithling 2007 starb meine Schwester Ulla. Sie war
Krankenschwester in einem Hamburger Spezialkrankenhaus
gewesen und hatte gerade eine Weiterbildung in Akupunktur
und Naturheilkunde abgeschlossen, um sich mit einer Praxis
selbstindig zu machen. Sie hatte einen 18-jahrigen Sohn, den
sie alleinerziehend aufgezogen und mit dem sie gerade die Her-
ausforderungen der Pubertit durchgestanden hatte. Ihr Freun-
deskreis war dank ihrer mitfithlenden, humorvollen und warm-
herzigen Ausstrahlung vielfiltig, ihr Leben schien so reich. Un-
sere Beziehung war sehr eng, wir hatten einander bei allen
Wechselfillen des Lebens begleitet und waren einander Rat-
geber und Stlitze gewesen. Als ich von meiner ungeplanten
Schwangerschaft erfahren hatte, war sie die Erste gewesen, mit
der ich dartiber gesprochen hatte, und sie hatte mir bei meinen
Zweifeln den weisen Rat gegeben, das Kind zu bekommen.

In einer Aprilnacht nahm sie sich das Leben. Sie war 37 Jah-
re alt. Diese Nachricht traf mich vo6llig unvorbereitet, war ein
Schock, der mein ganzes Leben verdnderte.

Immer wieder tauchten dieselben Fragen auf: Wie hatte
das geschehen kdnnen? Warum hatte sie sich nicht bei mir ge-
meldet? Was hatte sie zu diesem Schritt getrieben?

Warum? Warum hatte meine Schwester nicht mehr leben
wollen?

Angehorige und Freunde, die einen nahen Menschen
durch Suizid verlieren, leiden nicht nur unter der grof3en Trauer
des Verlusts, sondern sie sehen sich Fragen gegeniiber, auf die
sie keine Antworten finden kénnen: Was hat die verstorbene
Person dazu gedringt, einen solch schrecklichen Schritt zu voll-
ziehen? Warum konnte man selbst nichts tun? Was bringt
Menschen in unserer Welt dazu, den Tod dem Leben vorzuzie-
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hen? Existentielle Fragen zu Leben und Tod gewinnen eine
neue Dimension.

Diese beiden Erfahrungen — mein Leben mit Carlotta und
der Abschied von Ulla — haben mein Leben geprigt, und ohne
sie wire dieses Buch nicht geschrieben worden. Als ich vor ein
paar Jahren gefragt wurde, einen philosophischen Vortrag zum
Thema »Was ist ein lebenswertes Leben?« zu halten, dachte
ich an diese beiden Menschen. Carlottas Leben und Ullas Tod
werfen die Frage von ganz verschiedenen Seiten auf. Es hat
mich verwundert, verwirrt und bestiirzt, dass wir in einer Welt
leben, in der einerseits Menschen wie Carlotta um ihr Recht
auf ein lebenswertes Leben kimpfen missen und andererseits
Menschen wie Ulla ihr Leben nicht mehr als lebenswert an-
sehen.

Als ich die Titelfrage zum ersten Mal aufgriff, wurde mir
klar, dass es sich um eine Suche handelt, die Menschen in ganz
unterschiedlichen Lebenssituationen und unter verschiedenen
Aspekten beschiftigt. Es wurde mir aber auch bewusst, dass
mein Anliegen, dariiber einen Vortrag zu halten oder auch ein
Buch zu schreiben, vermessen wirken konnte. Kann man zur
Beantwortung einer der wichtigsten Fragen iiberhaupt etwas
beitragen? Bald erkannte ich, dass die Frage sich nicht systema-
tisch und linear behandeln lisst, dass es keine eindeutige Ant-
wort gibt, die kontextunabhingig und objektiv Kriterien liefert,
um zu bestimmen, was ein lebenswertes Leben ausmacht und
wem wir ein solches zuschreiben kénnen.

Es handelt sich hier vielmehr, wie ich im ersten Kapitel er-
ldutern werde, um eine Frage, die die subjektive Antwort eines
Individuums verlangt. Eine Antwort, die immer auch die Erfah-
rungen des jeweiligen Menschen spiegelt.

Diese Einsicht prigt mein Vorgehen. Ich werde in diesem
Essay immer wieder Bezug auf biographische Erfahrungen neh-
men, werde von mir selbst, von meinem Leben mit Carlotta,
von Ulla und ihrem Tod erzihlen. Ich werde aber auch Gespri-
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che mit Menschen wiedergeben, die mir von ihren Antworten
auf die Frage berichtet haben, und ich werde auch auf schriftli-
che Erfahrungsberichte zuriickgreifen. Keine der in diesem
Buch vorgestellten Personen ist fiktiv, keine Geschichte ist er-
funden. Manchmal aber habe ich bei den dargestellten Personen
den Namen verandert, um die Privatheitihres Berichts zu schiit-
zen. Zwei schriftliche Berichte sind zudem autobiographische
Erzihlungen.

Die miindlichen und schriftlichen biographischen Berichte
bilden die Anst6f3e zur philosophischen Reflexion, die das
Anliegen dieses Essays ist. Individuelle Erfahrungen sind mein
Ausgangspunkt fiir meine philosophischen Fragen, die mit phi-
losophischen Begriffen, Theorien, Positionen und Debatten
verbunden werden. Bei dieser Verbindung geht es mir nicht dar-
um, eine eigene philosophische Theorie zu entwickeln oder zu
verteidigen; ich will auch keinen unmittelbaren Beitrag zu einer
fachphilosophischen Debatte liefern. Wo die Frage vermessen
wirkt, muss die Antwort bescheiden ausfallen. Mein Ziel be-
steht darin, Zuginge zu der Beantwortung der Frage zu schaf-
fen, Wege anzulegen, die man beschreiten kann, wenn man
dieser Frage in seinem Leben gegeniibersteht. In jedem Kapitel
wird ein solcher eigener Zugang entworfen.

Im ersten Kapitel zeige ich, warum nur ein subjektiver Zu-
gang zum lebenswerten Leben angemessen ist. In Kapitel zwei
frage ich: Kann ein Leben mit Behinderung lebenswert sein?
Warum? Kapitel drei wendet sich der Gesellschaft zu: Inwie-
fern sind wir immer von den Bildern unserer Gesellschaft ge-
pragt, wenn wir unser Leben bewerten? Was genau Autonomie
im Kontext der Titelfrage sein kann, wird in Kapitel vier thema-
tisiert. Kapitel fiinf beleuchtet die Fragen: Was ist Krankheit?
Welche Verbindung besteht zwischen Krankheit und dem Sinn
des Lebens? Im sechsten Kapitel beschreibe ich Szenen aus
meinem Leben mit Carlotta und zeige auf, worin das Problem
bei prinatalen Entscheidungen besteht und welcher Situation
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Eltern mit einem Kind mit Behinderung gegentiberstehen. Ka-
pitel sieben widmet sich dem Alter: Wie kénnen wir Demenz
verstehen? Inwiefern kénnen auch Personen mit Demenz noch
ein lebenswertes Leben haben? Kapitel acht schliefllich greift
ein Thema auf, das bei Diskussionen iiber das lebenswerte Le-
ben oft nicht berticksichtigt wird: Suizid.

Bei der Auseinandersetzung mit diesen Themen tauchen
oft auch gewichtige ethische Probleme auf wie etwa diejenigen
nach den ethischen Grenzen prinataler Diagnostik oder der
Rechtfertigung aktiver Sterbehilfe. Zu den komplexen Fragen,
die sich in diesen Kontexten stellen, werde ich Loésungen
andeuten, sie aber nicht umfassend und abschlief3end beant-
worten.

Die philosophische Frage nach dem lebenswerten Leben
gleicht einem Wald, mitunter einem Dickicht, in dem die Zu-
ginge haufig verborgen oder uniibersichtlich sind. Jeder muss
hierletztlich seinen eigenen Weg gehen und seine eigenen Ant-
worten finden. Mein Ziel besteht wie gesagtallein darin, Denk-
anstof3e zu liefern, fiir den Einzelnen und fiir gesellschaftliche
Debatten. Dieser Essay richtet sich somit an alle, die der Frage
nach dem lebenswerten Leben — sei es beruflich, sei es privat —
begegnen. Ich mochte anregen, dem Nachdenken iiber sie nicht
aus dem Weg zu gehen, sie nicht zu scheuen, sondern sich auf
sie einzulassen. Der Essay versteht sich also als eine Einladung,
mir beim Gang auf verschiedenen philosophischen Pfaden zu
folgen, um dann am Ende einen eigenen Zugang mit der eige-
nen Geschichte zu einer der spannendsten Fragen tiberhaupt zu
finden: Was ist ein lebenswertes Leben?
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1 Was fiir eine Frage!

Zur Subjektivitit des lebenswerten Lebens

Sich entscheiden, ob das Leben es wert ist,

gelebt zu werden oder nicht, heifst auf die Grundfrage
der Philosophie antworten.

Albert Camus’

In einer Schweizer Institution, die ich kiirzlich besuchte,
leben Menschen mit schwersten multiplen Behinderungen.
Viele von ihnen kénnen weder laufen noch selbstindig essen,
sie konnen ihre Motorik nicht willentlich beeinflussen, und die
Mehrheit von ihnen kann nicht verbal kommunizieren. Wih-
rend mich die Leiterin durch die Einrichtung fiihrt, erzihlt sie
mir, dass sie bei Fithrungen immer wieder erlebe, dass Besucher
beim Anblick der Menschen mit multiplen Behinderungen zu
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