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7. Korper und Politik als Thema in Autobiographien behinderter Frauen
Ulrike Schildmann

1. Einleitende Uberlegungen zum Thema

1.1 Kérper - Politik

Der Beschiftigung mit dem Verhiltnis von Kérper und Politik in Autobiogra-
phien behinderter Frauen stelle ich einige grundsitzliche Uberlegungen zu den
Begriffen, Korper*, ,,Bevolkerungspolitik“und individuelle Kérperpolitik“voran.
Zuniichst zum Begriff , K6rper:

»In jedem Augenblick meines bewuBten Lebens befinde ich mich in einer
Situation ... jede Situation (ist) durch die Vorgegebenheit meines Korpers
‘begrenzt’. ... Wenn ich blind geboren bin, gchdren zum Beispiel Farben nicht zu
den selbstverstindlichen Gegebenheiten meiner Erfahrung der Lebenswelt. Ich
kann allerdings von anderen lernen, daB es Farben ‘gibt’. ... Mein Korper ist ...
nichtein Gegenstand im Raum, sondem die Bedingung flir alle meine Erfahrung
der riumlichen Gliederung der Lebenswelt. Injeder Situation wirkt mein Kérper
als ein Koordinatensystem in der Welt, mit einem Oben und Unten, einem
Rechts und Links, Hinten und Vorn.“ (Schiitz/Luckmann, 1979, S. 134 ff)
“Meinem Korper geschieht vieles, was ich nicht will; er tut aber auch vieles, das
ich will. Ich erfahre mich keineswegs nur als Kérper, nach auBen gekehrt; ... in der
alltéiglichen Wirklichkeit erlebe ich mich immerauch’als Korper - von innen. Ich
erlebe mich als eine Einheit, die unter Umstinden auseinanderfallen kann ...”.
Auch die "Erfahrung des Anderen beruhrt auf der Wahrnehmung der typischen
Gestalt eines Korpers, aber sie erschopft sich nicht darin. Der Kdrmper, den ich
wahmehme, evrweist auf etwas, ... von dem ich weil, daB es mitgegenwirtig ist:
¢in Innen.”

Zum Verhiiltnis von Korper und Politik méchte ich zwei Richtungen der Diskus-
sion andeuten:

a) Bevilkerungspolitik

Die Frauenbewegung der siebziger und achtziger Jahre hat ein allgemeines
BewuBtsein geschaffen, wie mit den Korpern von Frauen, speziell mit den
Fortpflanzungsorganen Bevolkerungspolitik betricben wird.,, Mein Bauch gehort
mir!* war Anfang der siebziger Jahre ein Slogan von Frauen in der
Abtreibungsdebatte um den§218. Dort erschienen Mediziner/Arzte als Akteure
und entscheidende Instanz, wihrend die betroffenen Frauen als Objekte gesehen
wurden. Diese Debatte wie auch die Debatte der achtziger Jahre um kiinstliche
Befruchtung, Leihmutterschaft, In-vitro-Befruchtung u. &. lassen - vor dem
Hintergrund der internationalen Entwicklungen - deutlich erkennen, daf mit
€iner Gruppe von Frauen (vornan: gesunde, weiBe Mittelschichtfrauen der
Industrienationen) Képerpolitik im Sinne , positiver Eugenik“ betrieben wird (sie
sollen sich unter allen Umstiinden fortpflanzen), wihrend eine andere groBe
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Gruppe von Frauen (Angehorige von Minorititen, arme Frauen in Dritte-Welt-
Lidndemn, aber bei uns auch behinderte und chronisch kranke Frauen) einer
Kérperpolitikim Sinne , negativer Eugenik “ausgesetzt ist: Thre Fortpflanzung wird
auf unterschiedliche Weise verhindert - Stichwort: (Zwangs-)Sterilisation.

b) Individuelle Kérperpolitik ‘

Eine zweite Richtung von Korperpolitik wurde Anfang der achtziger Jahre
entwickelt: ,Die Wiederkehr des Korpers“, wie der Titel eines Buches von
Dietmar Kamper und Christoph Wulf (Hrsg., 1982) lautet, deutet auf eine
verdringte Dimension von Wahrnechmung und Reflexion hin. Mit Hilfe
sogenannter Korpertherapien ging es darum, den Koérper zuriickzuerobemn,
Koérper, Seele und Geist gleichwertig nebeneinanderzustellen bzw. ihre Einheit
wicdcrherzustellen,

Korperpolitik ist hier im selbstbestimmten Sinne als Ausgangspunkt fiir die
physische und psychische Gesundung des Individuums gedacht, wihrend die
Kérperpolitik in Form von Bevélkerungspolitik auf Fremdbestimmung der
Betroffenen basiert. Beide Richtungen von Kérper-Politik sind zu untersuchen,
wenn wir uns mit Kérper und Politik im Zusammenhang der Lebensverhiiltnisse
behinderter Frauen im allgemeinen und mit autobiographischen Aussagen
behinderter Frauen im besonderen beschiiftigen.

Damit komme ich zum zweiten Abschnitt dieser einleitenden Uberlegungen.

1.2 Zugang zu Autobiographien behinderter Frauen

Ich will zuniichst meinen Zugang zu diesem Thema erkliren:
Autobiographien behinderter Frauen haben mich seit langem interessiert. Ich
habe sie gelesen, weil sie - wie Autobiographien (von Frauen) im allgemeinen -
mich zur Selbstreflexion anregen, aber sicherlich auch - und so sind gerade Auto-
biographien behinderter Personen angelegt -, weil sie schwierige Lebenssitua-
tionen zum Inhalt haben, die in unterschiedlichster Weise bewiltigt werden.
Ich habe mich mit Autobiographien behinderter Frauen und Ménner - zunichst
unbewuBt, spiter bewuBt - aus einem zweiten Grund beschiifigt. Dieser Grund
liegt. in der Wahl meines Studienfaches ,Behindertenpidagogik“ und ganz
entscheidend in der Struktur dieses Faches.

Damit komme ich zu einer (Selbst-)Kritik der Sonderpidagogik, die darin
besteht, daB in diesem Fach traditionell zu sehr iiber einen Personenkreis (von
Behinderung betroffene Menschen) verhandelt und fiir die Betreffenden ge-
handelt wird, d. h. tiber sie hinweg, gegebenenfalls sogar gegen ihren Willen.
Zwei Dimensionen fehlen diesem Fach ganz entscheidend:

a) differenzierte Kenntnisse iiber die soziale Lage behinderter Menschen im
objektivierbaren Sinne,

b) differenzierte Kenntnisse iiber die subjektive Lebenssituation (Befinden,
Bediirfnisse, Motivationen usw.)

Den Zugang zu der subjektiven Dimension konnen wir uns erschlieBen {iber
Unterschiedliche biographische Methoden, neben dem biographischen Ge-
Sprich oder Interview zB. iiber Autobiographien.
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Diese sind geschrieben worden, weil der jeweilige Autor oder die Autorin der -
zumeist nichtbehinderten - Leser- und Lescrinnenschaft/Offentlichkeit etwas
mitteilen méchte. Wir kénnen also z. B. fragen:

- Was will die Autorin ihrer Leserlnnenschaﬁ mitteilen?
(Themenschwerpunkt u. 4.)

- Was kénnen interessierte Leser und Lescrinnen im allgemeinen aus Autobio-
graphien leren?

- Was konnen solche Menschen aus Autobiographien lemen, die in einem beruf-
lichen Verhiiltnis zu behinderten Menschen stehen?

Die bisher einzige umfangreiche Analyse von Biographien Behinderterhatm. W.
Erika Schuchardt(1987) geleistet. Thema ihrer Arbeit:,, Analyse von Lebenswelten
und Deutungsmustern in Biogrpahien Behinderter und ihrer Bezugspersonen®,
Aufdieser Basis hat die Autorin ein interessantes Modell der Krisenverarbeitung
entwickelt.

,Lebenswelten und Deutungsmuster” sind ein allgemeiner und grundlegender
Zugang zu den Biographien.

., Komper und Politik“ sind ein anderes grundlegendes und umfassendes Thema.

2. Korper und Politik in Autobiographien behinderter Frauen
Im folgenden sollen unterschiedliche Ebenen des Verhiiltnisses zwischen Korper
. und Politik sowie Korperpolitik herausgearbeitet werden. Als Grundlage fiir die

Bearbeitung dient mir eine ausgewdhlte Autobiographie:

Sue Cooke:

w~Zerzaustes Kiuzchen.

Die Emanzipation einer Epilepsickranken“

Frankfurt a. M. 1987

(Original: Londen 1979)
Ziel ist es, anhand dieser Autobiographie Hypothesen zur weitcren Bearbeitung
des Themas zu bilden.

2.1 Einfiihrung in eine exemplarische Biographie

Die Autorin wurde 1949 in Australien geboren und ist seit ihrem 15. Lebensjahr
epilepsickrank. Siestudierte Philosophie und Geschichte der Naturwissenschaften,
arbeitete als Lehrerin, Fabrikarbeiterin und Biirokraft und spiter im Buchhandel.
1972 zog sie nach England, wo das hier vorgestellte Buch entstand. Heute lebt die
Autorin zusammen mit ihrem Mann und ihrem Kind in Australien.

Vorbemeriung der Autorin:

,Niemand auBer mir konnte diese Geschichte erzihlen, nicht einmal ein anderer
Epilepsiekranker. Keiner von uns gleicht dem anderen. Unsere Erkrankung kann
die verschiedensten Ursachen haben. Ebenso unterschiedlich sind ihre
Auswirkungen. Aber wir haben alle das gecmeinsame Problem, die Krankheit zu
verbergen, sei es vor Freunden, Arbeitgebem oder vor Behorden. Falls wir sie
jedoch nicht vor aller Welt gcheimhalten, miissen wir die Konsequenzen tragen
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- wenn wir stark genug sind. Denn sobald wir das Wort ‘Epilepsickranker’ auch
nur fliistern, fallen wir auf wie der Joker im Kartenspiel. Alle, die uns horen,
stecken uns in eine Schublade mit der Aufschrift ‘“Vorsicht’, denn das allgemeine
Wissen liber Epilepsie ist erstaunlich gering, so gering, daf es in manchen Fillen
noch nicht einmal zum Kampf um Anerkennung, um Gleichberechtigung in
unserer aufgeklirten Gesellschaft kommen kann. Das habe ich viele Jahre lang
erlebt. Aber es miifite nicht so sein - und das ist der Kampf ganz bestimmt wert,
Wenn man mitmacht, dann zihlt nur eines: die Selbsteinschitzung als ganzer
Mensch.

Dies ist nicht unbedingt die Geschichte eines Erfolgs.

Aberich vermute, daB ich aus meinem Leben ein interessanteres Chaos gemacht
habe als viele der sogenannten normalen Menschen. Der Kampf geht fiir mich
weiter, und ich kann nur hoffen, da meine Geschichte anderen Mut macht,
sich freizukidmpfen von Eingrenzungen und Vorurteilen und wirklich zu leben.“
(Sue Cooke, 1979,S.7)

Dieser einflihrende Text zeigt, da es der Autorin zuniichst einmal darum geht
aufzukliren. In der ersten Hiilfte des Buches stellt sie ihre Lebenswelt, ihr Leben
mit der Epilepsie dar. Es handelt sich dabei um eine biographische Erzihlung und
die Entwicklung von Deutungsmustern.

Im ersten Kapitel beschreibt die Autorin den Tag, an dem die Epilepsie, ein
,Grand mal“ erstmals aufirat: in der Schule, im Unterricht, alssie gerade 15 Jahre
alt war. Mit dem ,Etikett“ Epilepsie wurde sie damals direkt konfrontiert, als der
Schuldircktor, ohne das Wort ,Epilepsie“ zu nennen, ihr folgende Prognose
stellte:

., Du weiBt, daB3 dein Leben sich nun von Grund auf dndemn wird! Du kannst die
Dinge nicht mehr so betrachten wie friiher. Du bist anders als die anderen, und
du wirst nie mehr so sein wie sie!“ (S. 9)

Sue konnte zu der Zeit keinen Zusammenhang herstellen zwischen dem, was der
Direktor ihr ankiindigte, und dem, was geschehen war, denn den ,,Grand mal“
hatte sie selbst nur als Traum erlebt:

,Die fiinfte Klasse verbrachte den Nachmittag in der Schulbibliothek mit Lemen
und dem heimlichen Austauschen von Zetteln, da Unterhaltungen verboten
waren. Als nichstes kann ich mich nur daran erinnern, dafl ich auf dem Teppich
lag und alles wie in einem verschleierten Traum sah. Ich war davon {iberzeugt,
daB alle anderen genauso dalagen. Dieser seltsame traumihnliche Zustand mu3
ziemlich lange angchalten haben ... (und) wurde immer wieder von Phasen
unterbrochen, in denen ich alles um mich herum verga3. Ich hatte nicht die
geringste Ahnung, was cigentlich geschah.“ (S. 11)

Dieses Zitat ist typisch fur das Anlicgen des gesamten Buches; denn es geht der
Autorin darum, die unterschiedlichen Seiten der Epilepsic zu beleuchten:

- Was ist Epilepsie objektiv?

- Wie erlebt die Autorin sie subjektiv?

- Wie wird die Epilepsie von anderen wiihrend eines Krampfes Anwesenden
erlebt? .
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Die Bearbeitung solcher Fragen der Auseinandersetzung mit dem K&rper und
des Begreifens und Eingrenzens der Krankheit nimmt einen groBen Teil des
Buches ein. Hier zuniichst noch ein Beispiel, wie der erste ,,Grand mal“ von
auBen, aus der Sicht einer Klassenkameradin erlebt wurde. ’
Sue berichtet, wie ihre beste Freundin den ,,Grand mal“ als Zuschauerin erlebte:
,Sie bemerkte, wie ich meinen Kopflangsam nach rechts drehte, zur Seite kippte
und auf ihren Schof fiel. Sie glaubte, ich wiirde Spall machen, bis sie meinen
starren Blick sah und die verkrampften Glieder spiirte. Irgendwie gelang es ihr,
mich auf den FuBboden zu mandévrieren. Mein Gesicht lief blau an, mein Korper
begann zu zucken und zu zittern, meine Augen verdrehten sich, und ich stéhnte
ganz schrecklich.

Liz bekam panische Angst und glaubte, ich wiirde sterben. Sie war vollig
unvorbereitet. Ihre Knie gabennach, und sie begann zu zittern. Sie empfand Ekel
und Bntsetzen vor der unbekannten Macht, die so plétzlich Besitz von mir
ergriffen hatte. Sie schiittelte mich ab und ergriff die Flucht, auch wenn sie mich
ganz offensichtlich halbtot liegen lassen muBte.“ (S. 11f))

Die objektive Information zu der Problematik beginnt mit der Beschreibung
eines EEG. Es folgt die Erklirung, was ein ,groBer Anfall“ ist, objektiv und
subjektiv:

,Bei einem groBen epileptischen Anfall (gewGhnlich Grand mal genannt) ge-
schicht folgendes mit mir: Meine Augen werden starr, und bereits von diesem
Moment an bin ich nicht mehr bei BewuBtsein, Mein Kopf dreht sich langsam
nach rechts (gewohnlich schmerzen meine Halsmuskeln auf der linken Seite
noch ein bis zwei Tage danach), dann wird mein Kérper steif und fillt zur Seite.
Ich spiire dabei keinerlei Schmerzen, obwohl alle meine Muskeln angespannt
sind. Der Sturz bedeutet aber in der Regel eine dicke Beule am Kopfund blaue
Flecken an meiner linken Schulter, an den Rippen, am Arm oder an der Hiifte.
Wie gro8 sie sind, hingt davon ab, wie schwer ich stiirze. Es gleicht am chesten
einem Schlaganfall oder einer Art Miniaturtod. Weil ich nicht atme, liuft mein
Gesicht blau an, und der Speichel rinnt mir aus dem Mund. Wenn es nachts
geschieht, ist mein Kopfkissen feucht,

Dicser leblose Zustand kann von dreiBig Sekunden bis zu ciner Minute dauern.
Bissich die Starre 16st, sicht diese Phase fiir einen Augenzeugen weit gefdhrlicher
aus, als sie ist. Danach setzt die Atmung schr heftig wieder ein, und Speichel wird
durch die aufeinandergepreBten Zihne gedriickt. So entsteht der typische
Schaum vor dem Mund.

Nach und nach 16st sich die Muskelverkrampfung vollends, um vom ,Zucken
und Zihneknirschen® abgelést zu werden. Meine Zihne pressen sich dann mit
unglaublicher Kraft aufeinander. Die Zunge ist gewohnlich auf der linken Scite
ziemlich zerbissen - der Seite, nach der ich immer falle. Das Ziihneknirschen ist
. so heflig, daB Anwesende gut beraten sind, wenn sie dem Mund des Patienten
nicht zu nahe kommen. Meine Mutter hat sich bei den Versuchen, meine Zunge
zu retten, oft zerbissene Finger geholt.

Das alarmiercnde Zucken desKorpers ist bei einem Grand mal/normal. Aber nur
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wir wissen, weshalb wir um uns schlagen. Bei mir geschieht es, weil ich in einem
Grab oder unter den Wassermassen eines tiefen schwarzen Ozeans begraben
worden bin und verzweifelt versuche, aus der Tiefe wieder zum Licht zukommen
(obwohl die Augen weit aufgerissen sind, sehen sie nichts anderes als tiefstes
Schwarz; denn wihrend eines Anfalls empfingt das Gehim keine visuellen
Eindriicke). Jeder Muskel meines Korpers ist beteiligt an dieser enormen
Anstrengung, an diesem Kampf ums Uberleben.

SchlieBlich beginnt das Gehim, wieder normal zu arbeiten. Aber das geschieht
nur sehr langsam. In meinem Fall dauert es zwei oder drei Stunden, bis ich her-
ausgefunden habe, wo ich bin (in der Schule? zu Hause? in welchem Gebiude,
in welcher Stadt, in welchem Land?). Alles um mich herum sieht fremd aus. Ich
weifl weder das Datum noch die Uhrzeit, erinnere mich nicht daran, ob Mor-
gen oder Abend war, wo ich mich eigentlich befinden sollte (bei der Arbeit? im
Bett?), und weiB auch nicht, wasich vor dem Anfall gemacht habe. Es dauert sogar
geraume Zeit, bis mir liberhaupt bewuBt wird, daB ich einen Anfall hatte ...
Das Endresultat sind rasende Kopfschmerzen, eine geschwollene Zunge,
Gleichgewichtsverlust, entsetzliches Frieren und die Schwierigkeit, einen festen
Punkt zu fixieren - sowie der liberwiltigende Wunsch, nur noch zu schlafen. Die
unglaubliche kdrperliche Anstrengung, den Ozean zu teilen (ichnehme an, dabei
handelt es sich um den animalischen Uberlebensinstinkt), hat mich schlieBlich
so erschopft, daB ich nur noch passiv irgendwo liege und atles um mich herum
geschehen lasse - so wie an dem Tag meines ersten Anfalls.“ (S. 17 ff)

Sie kommt erst nach mehreren Stunden wieder zu sich. Die Kopfschmerzen
lassen nach, aber sie fiihlt sich zu erschlagen, und es dauert lange, bis sie die
notwendigsten Dinge des Alltags wieder bewiltigen kann.

Darauf folgt die Beschreibung eines ,Petit mal, spiter der Temporallappen-
epilepsie, dhnlich beeindruckend dargestellt wie die 0. g. Schilderung des,,Grand
mal“ (vgl. S. 20 und 62 ff).

Deutlich wird, da8 es der Autorin um eine Verkniipfung von Aufklirung tiber
objektive und subjektive Faktoren bei den verschiedenen Formen der Epilepsie
geht.

Die Darstellung hat aber auch den Zweck der Selbstvergewisserung und ist das
Ergebnis eines BewuBtwerdungsprozesses. Es geht eindeutig um die
Auseinandersetzung mit einem beschiidigten Bild von der eigenen Kérperlichkeit.
Es deutet sich an, daf} (wie oben allgemein gesagt wurde) der Korper ,nicht ein
Gegenstand im Raum, sondemn die Bedingung fiir alle meine Erfahrung der
rdumlichen Gliederung der Lebenswelt” ist (s. 0.). In dieser Autobiographie
spielt der Kdrper, die Kirperlichkeit, eine entscheidende Rolle.

Inden niichsten Kapitelnsteht die Gesamtbiographie der Autorin im Mittelpunkt
des Geschehens, immer geschen aus dem Blickwinkel der mit 15 Jahren
aufgetretenen Epilepsie. Ein wichtiges Thema in dieser Auseinandersetzung ist
die Ursachen-Erforschung aus der Sicht der Autorin, ihrer Mutter, ihres Vaters.
Sue war bereits mit drei Jahren (statt, wie iiblich, mit finf Jahren) in die
Grundschule eingeschult worden. Als sie sechs Jahre alt war, trennten sich ihre
Eltem. Der Vater zog fort und nahm Sue’s dlteren Bruder mit. Sue war eine sehr
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gute Schiilerin, gewann beim AbschluB der Schulzeit eines der wenigen
Commonwealth-Stipendien, um an einer Universitit zu studieren, war jedoch
zum Studium zunichst noch zu jung (17 Jahre), ging deshalb auf eine Kran-
kenschwestemschule, studierte danach Philosophie und Geschichte der Natur-
wissenschaften und wurde Lehrerin aufgrund 'der Empfehlung eines Berufs-
beraters.

In dieser ersten Hilfte des Buches steht zum einen die eigene Korperlichkeit im
Vordergrund - die Auseinandersetzung und Bewiltigung der Situation als
Epilepsie-Kranke -, zum andemn das Thema ,Isolation“. Die Autorin stellt ihre
Beziehungen, Freundschaften, Liebesfihigkeit zur Diskussion und kommt nach
langer Eigenbeobachtung und -erfahrung zu der Erkenntnis, daB sie ihre Isolation
selbst produziert. Die Epilepsie spielt dabei eine zentrale Rolle:

»Die Zeiten zwischen den Vorlesungen wurden zum Alptraum fiir mich. Nie-
mand ging allein {iber das Universititsgeliinde, niemand nahm allein ein Sonnen-
bad bei den Eukalyptusbidumen vor der Bibliothek. Niemand - aufler mir. Am
Anfang waren die Leute jedesmal von mir begeistert. Moglicherweise wurden
meine Impulsivitit und meine Kiihnheit als Herzenswirme und Mut
miBverstanden. Aber Freundschaften werden auf Respekt gebaut - und ich hatte
keinen Baustoff.“ (S. 73)

Dieses Thema zieht sich durch die gesamte Biographie. Der Korper, das Ayfen,
wozy auch die epileptischen Anfille gehtren, sowie das Innen, das immer mit-
gegenwirtig ist, sind ein permanenter Gegenstand der Ausein-andersetzung in
diesem Buch. Auffillig in diesem Zusammenhang ist, daB die Autorin, je
bewubBter sie sich liber die Problematik von AuBen und Innen des K6rpers, von
Selbsteinschidtzung und Fremdeinschitzung wird, nicht mehr primir die
Lebensjahre nennt, wenn sie Ereignisse zeilich einordnen will, sondern die
zeitlichen Abstiinde zwischen den,,Grands mals“, Und sie geht immer gezielter
mit der Frage um, ob sie - und gegebenenfalls, wann sie - jemandem die
Information {iber ihre Epilepsie gibt. Aber diese letzte Beobachtung gehort
bereits in das Kapitel , Xorper und Politik“,

2.2 Korper und Politik unter dem Vorzeichen von Fremdbestimmung

Sue Cooke, die in ihrem weiteren Leben sowohl Erfahrungen in Australien als
auch in GrofBbritannien gemacht hat, geht in ihrer Auseinandersetzung mit
dem Thema ,Politik“ auf die Zustiinde in beiden Lindemn ein.

Unter dem Stichwort , Behindertenpolitik“ setzt sie sich mit ganz grundlegen-
den Formen der Diskriminierung auseinander. Sie berichtet z.B. vom systema-
tischen AusschluBl aus einigen Berufen, aus Lebensversicherungen und iiber
Diskriminicrungen Epilepsickranker bei Aufnahme von Hypotheken und
beim Frhalt von Renten (vgl. S. 104 und 117), Der von ihr gewiihlte Beruf der
Lehrerin gehort dazu. Hier wird deutlich, daB es sich bei der offiziellen
Behindertenpolitik um Ko&rperpolitik handelt: Epilepsie - korperliche Unbe-
rechenbarkeit. Folge: allgemeine Ausschliisse.

Formalisierte Behindertenpolitik besteht in ihrem Zentrum in allen Industrie-
nationen aus Arbeitsmarktpolitik. Im Falle von Sue Cooke, die aufgrund einer
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AuBenempfchlung Lehrerin geworden ist, bedeutet das nach eigenen Aussa-
gen zuniichst ganz allgemein, da8 sich die Autorin mit ihrer Krankheit als
Behinderung im sozialen Sinne, des Behindertwerdens auseinandersetzen
muB. Protestierend kommt sie zu dem Schlu8;

»Ich flihlte mich jedoch nicht behindert; alle meine schweren Anfille traten
abends auf, und Anspannung schien nichts daran zu &ndern.“ (S. 104)

Der individuelle Ausweg wird hier bereits angedeutet: Er besteht im ersten Schritt
in der Frage: Bin ich eigentlich behindert? Gehore ich zu dem gemeinten
Personenkreis? Sue Cooke setzt sich mit dieser Frage - einer hochpolitischen
Frage - an unterschiedlichen Stellen des Buches auseinander (z.B. S. 104 und S.
164 im Widerspruch zueinander).

Er bestehtim zweiten Schritt darin, (potentiellen) Arbeitgebern gegeniiber mitder
Information iiber die vorhandene Epilepsie zu experimentieren. Von diesem
Experiment in allen moglichen Facetten handelt die zweite Hilfte der
Autobiographie:

Sue arbeitete als Lehrerin, ohne die Schule {iber ihre Epilepsie in Kenntnis zu
selzen. Sie arbeitete mit der Information im Kultusministerium, ohne die Infor-
mation in einer Fabrik, spiter in Australien und GrofBbritannien in Buch-
handlungen. Manchmal informierte sie die Arbeitgeber, manchmal nicht. Sie
war in ihrer Entscheidung nicht frei; sie experimentierte vielmehr unter dem
Druck der Behindertenpolitik sowie der bekannten Vorurteilslage gegeniiber
Epileptikemund machte extremunterschiedliche Erfahrungen, die sie zukeinem
System und zu keiner eindeutigen Empfehlung zusammenfaBt.

Das Experimentieren fand - und darum geht es bei all den Beispiclen - unter
Druck statt, unter dem Druck einer Behinderten- und Koérperpolitik, die sich
durch Fremdbestimmung auszeichnet, indem sie die jeweilige individuelle Lage
ignoriert. Korperpolitik unter dem Vorzeichen von Fremdbestimmung wird in
diesem Buch unter einem zweiten Aspekt und auf'einer anderen Ebene angesie-
delt besprochen: Es handelt sich um eine Art nicht-formalisierter Kdrperpolitik,
die unterschwellig wirkt durch Einstellungen, Vorurteile u. 4., die aber deshalb
keineswegs schwiicher wirkt und weniger bewirkt als die formalisierte Bevol-
kerungspolitik. Es geht um Heirat und Fortpflanzung. Dieses Thema wurde in
Sue Cooke’s Familie systematisch ausgespart und als Tabu behandelt. Alle
Familienmitglieder waren sich - bedauemd - einig, da8 Sue ,kein normales
Leben* wurde fuhren und ,keine Chance auf die australische Variante des
Gliicks* wiirde haben kdnnen (8. 44).

Sie zog daraus schon friih entsprechende Schliisse:

,Ich verbarrikadierte mich hartniickig hinter der Uberzeugung, daB es zwecklos
sei, mich zu verlicben, da meine Aussichten auf ‘Heirat und Familie’ (praktisch
immer noch die cinzige Moglichkeit, die australischen Frauen offensteht) gleich
‘Null seien.“ (S. 50)

Ein Psychologic-Professor, an den Sue sich wandte, um sich beraten zu lassen,
stellte zu diesem Thema fest, daB ihre ,, Ansichten iiber das andere Geschlecht
etwas unterentwickelt scien ... (S. 101)
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Auch wenn dieses Thema unter dem Begriff ,Bevolkerungspolitik“ keinen
groBen Raum einnimmt, wirkt esin die angrenzenden Bereiche von Beziehungen,
Freundschaften, Liebe hinein und richtet zunichst einmal groBes Unheil an,
nimlich extreme (Selbst-)Isolation der Autorin. Die Isolation ist der Tigfpunkt
und Ausgangspunkifur die Befreiung, die ,,Emanzipation einer Epilepsickranken,
wie im Titel des Buches steht. Unter dieser Fragestellung ist das Thema
»Selbsthilfeorganisationen“ zu behandeln. Wie sich herausstellen wird, fallt
dieses Thema jedoch noch unter die Uberschrift , Korper und Politik“ unter dem
Vorzeichen von Fremdbestimmung.

Zur, Epilepsy Foundation“ in Melbourne ging Sue auf Anraten ihrer Mutter,um
,dort vielleicht konstruktive Vorschlidge zu (bekommen), wie man als Epilep-
sickranke in der Erwachsenenwelt tiberlebt“, (S. 53) Spiiter, withrend ihrer Zeit in
England, machtesie eine zweite Bekanntschaft mit einer Selbsthilfe-organisation:
Von der ,British Epilepsy Association® erhielt sie Broschiiren und eine Karte mit
der Aufschrift, ,Ich bin Epileptikerin, die sie immer in der Handtasche tragen
sollte - ein Hinweis fiir Fremde, die im Falle eines ,,Grand mal“ informiert sein
sollten. Die Reaktion der Autorin auf diese Karte in der Handtasche:

,Jch war entsetzt und wiitend. Wer wiirde meine Handtasche 6ffnen, um nach
dieser Karte zu suchen, wenn ich einen Anfall auf der Strae hatte? Du meine
Giite, die Karte war doppelt so schlimm wie diec SOS-Kapsel, denn ich muBte sie
ungefihr zwanzigmal am Tag anschen. Das kam einer Gehimwische gleich. Ich
bin Epileptikerin ... Ich bin anders als die anderen ... Ich bin ein Sonderfall ... Ich
zerriB die Karte in kleine Stlicke und warf sie weg.“ (S. 154)

Dics ist ein Beispiel dafiir, wie MaBnahmen von Selbsthilfeorganisationen, wenn
auchunbeabsichtigt, den Charaktervon Fremdbestimmung und Diskriminierung
annehmen kénnen.

2.3 Kdrper und Politik als Thema zur Durchsetzung selbstbestimmten Lebens
Ausdembis hierhin referierten und zitierten Text ist deutlich geworden, da - wie
der anfinglich erwihnte Buchtitel von Kamper und Wulf zeigt - die ,, Wiederkehr
des Korpers* ein zentrales Thema der vorliegenden Autobiographie ist, die
Wiederkehr des Korpers als Grundlage fiir die Emanzipation als epilepsiekranke
Frau. Die Erarbeitung und Erlangung eines selbstbestimmten Lebens wird in
diesem Beispiel wesentlich {iber die Auscinandersetzung mit dem eigenen
Korper, dem Innen, dem AuBen und der Fremdwirkung vollzogen.

Eine wichtige Entwicklung, die sich durch das gesamte Buch hindurchzicht, ist
- wie schon erwihnt - die Erlangung der Kompetenz {iber das Krankheitsbild
und -geschehen der Epilepsie. Dazu gehort die Entwicklung zu einer selbstver-
antwortlichen Position gegeniiber der Krankheit im medizinischen Sinne. Auch
diese Entwicklung ist deutlich nachzuzeichnen in diesem Buch.

.Beispiel:

Die Autorin machte sich - insbesondere mit Hilfe eines Arztes (vgl. S. 57) - zur
Expertin fiir ihr medizinisches Problem, LiBt sich am Ende des Buches aber zu
folgender Empfchlung hinreiBen, die meines Erachtens nur auf dieser Basis des

119



Expertentums zu verstehen ist;

Sie hilt es nicht flir ratsam, zuviel {iber die eigene Krankheit zu wissen. Man
gerate dadurch in Gefahr, sich zu sehr mit sich selbst und seiner Krankheit zu
beschiiftigen, und man sei stidndig versucht, nicht vorhandene Symptome
aufzuspliren.

Als abschreckendes Beispiel erzihlt sie von einem Fehler, den sie im Anschlufl
an einen Arztbesuch selbst gemacht habe, nimlich in einem Lehrbuch nachzu-
forschen:, Mit Entsetzen las ich, welche Symptome sich eigentlich hiitten zeigen
und welche zahlreichen Nebenwirkungen die Tabletten hitten hervorrufen
miissen. Nein, ich hatte keine Zahnfleischwucherungen! Fiir eine so vielschich-
tige Krankheit wie Epilepsie lassensich keine allgemeingiiltigen Regeln aufstellen.
Ich klappte das Buch schnell wieder zu und beschloB, alle Spekulationen in
Zukunft meinem Neurologen zu tiberlassen. Ich will lieber nichts tiber Sympto-
me und Nebenwirkungen wissen, solange er sie nicht bei mir feststellt.“ (S. 159f)
Die Emanzipation der Autorin basiert dariiber hinaus auf der Krisenerfahrung
und deren Bearbeitung im Bereich der zwischenmenschlichen Beziechungen in
den relevanten Konstellationen:

- Familie/Mutter (Weggang von zu Hause und Weggang von Australien)

- Kolleginnen/Kollegen

- Freunde/Freundinnen

- Liebesbeziehungen.

Die Eckpunkteder Krisenerfahrungund derenerfolgreicher Bearbeitung sind totale
Isolation (einschlieBlich Selbstmordplanung) auf der einen Seite sowie die
Erkenntnis, daB Sitze wie ,,Ich habe Epilepsie, und deshalb muBt du nett zu mir
sein®(S. 190) Erpressungsversuchen gleichkommen und daB Freundschaften auf
Respekt basieren und aufgebaut werden miissen, auf der anderen Seite. Diese
Erkenntnisse schlieBen entsprechende praktische Versuche und deren Reflexion
ein,

Die Arbeit der Autorin an ihrer Bezichungsfihigkeit ist eng verkniipft mit der
Bewilltigung der Epilepsie in kérperlichem wie in sozialem Sinne. Das Thema
LKorper“liBtsichalso in dieser Autobiographie guterkennen und gut bearbeiten,
weil es in dem Buch zentral ist. Wie ist es mit dem Thema ,,Politik“ unter der
Primisse der Durchsetzung eines selbstbestimmten Lebens?

Die Autorin macht Politik, und zwar damit, da8 sie sich einmischt, indemsie ihre
Geschichte, ihre Artvon Aufklirung und Empfehlungeniiberhaupt verffentlicht,
zur Diskussion stelltund sichedich manche Leserinnen und Leser damit auffordert,
festgefligte Sichtweisen iiber Epilepsie zu iiberpriifen. lhre Politik besteht im

- Aussprechen

- Aufkliren sowie in

- Empfehlungen an Betroffene.
_Aufallendrei Ebenenfordertsie ihre Leser(-innen)schafi heraus: zur Zustimmung,
zum Disput, zum Ergreifen von Konsequenzen. Thr Ansatz ist insofern als
Kdmerpolitik za bezeichnen, als ihr Thema der Korper, der beschiidigte Kérper
und das Akzepticrenlernen dieses Korpers ist.
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3. Zusammenfassung:

Sieben Thesen/Fragen zum Verhdltnis von Korper und Politik in Autobiographien
behinderter Frauen .

1. Esist davon auszugehen, daB das Thema ,, Korper” in Autobiographien behin-
derter Frauen eine zentrale Rolle spielt, denn das Merkmal , Behinderung®, wel-
ches selbst heute unbestritten als ein soziales Phiinomen angesehen wird, basiert
auf korperlicher Schidigung und/oder Leistungsminderung.

2. Auchdas Thema  Politik“nimmt wohl inallen Biographien behinderter Frauen
eine zentrale Stellung ein, wobei Politik schr unterschiedlich aufgefaSt und
ausgelegt werden kann.

Grundsitzlich besteht ein politischer Schritt bereits darin, daB eine Biographie
veriflentlicht wird und somit zur 6fTentlichen Diskussion anregen soll. Politische
Motivationen stehen sowohl hinter der Analyse einer Lebensgeschichte, die
hiufig als Leidens- und Emanzipationsgeschichte im sozialen Kontext verstanden
wird, als auch hinter offener Kritik an gesellschaftlichen Zustinden, an gesell-
schafilichen Faktoren von Behinderung. SchlieBlich hatjede Art von Aufklidrung
und Empfehlung eine politische Dimension.

3. Damit ist davon auszugehen, daB das Verhdltnis von Kérper und Politik in
Autobiographien behinderter Frauen eine grundlegende Fragestellung ist, die
jedoch auf ganz unterschiedlichen Ebenen bearbeitet wird.

4. Zweidieser moglichen Ebenen wurden in der beispielhaft ausgewihlten Auto-
biographie niher untersucht, womit gleichzeitig das Thema , Kdrperpolitik“
behandelt wurde:

- K&rper und Politik unter dem Vorzeichen von Fremdbestimmung und

- Korper und Politik als Thema zur Durchsetzung selbstbestimmten Lebens.
$.Zum Verhiiltniszwischen Autobiographicn behinderter Frauenund behinderter
Minner - ein Aspekt, der hier noch nicht behandelt wurde - ist zu fragen:
Behandeln behinderte Frauen und behinderte Minner inihren Autobiographien
das Verhiiltnis ,, K6rper und Politik“ in vergleichbarer Art und Weise?

6. Zum Verhiiltnis zwischen Autobiographien behinderter und nichtbehinderter
Frauen - ebenfalls ein Aspekt, der hier noch nicht behandelt wurde - ist zu fragen:
Spielt das Thema ,,Korper und Politik“ in Autobiographien nichtbehinderter
Frauen eine vergleichbar groBe Rolle? Welche Dimensionen werden bearbeitet?
7. SchiieBlich komme ich zu dem Gesamteindruck, daB sich die Autobiographien
behinderter Frauen sowohl von denen behinderter Minner als auch von denen
nichtbehinderter Frauen in der Frage des ,,Verhiiltnisses zwischen Kérper und
Politik“ unterscheiden und deshalb eine eigene Gruppe biographischer Schriften
bilden, die dazu geeignet ist, die subjektive Seite von Behinderung, d. h. die
Lebenssituation behinderter Frauen aus der Betroffenensicht zu beleuchten,

- Eine umfassende Analyse von Autobiographien behinderter Frauen steht noch

aus, Sie konnte zum Verstindnis der sozialen Lage einschlieBlich der Bediirfnis-
lage im Sinne der Emanzipation dieser Gruppe von Frauen beitragen.
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