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In der Hauptstadt
von Kenia lebt Lin-
coln Wamae. Er beobachtete in den
Straf3en von Nairobi, dass Menschen
im Rollstuhl im offentlichen Verkehr
ausgeschlossen werden. Die Busfah-
rer nehmen sie einfach nicht mit. Aus-
serdem ist es nicht gerade einfach, mit
Kriicken oder im Rollstuhl um die vie-
len Schlaglocher herumzubugsieren.
Lincoln ist ein Erfinder mit Visionen —
ohne Forschungsgelder, aber mit ei-
ner kleinen Werkstatt. Dort bastelte er
elektrische Rollstiihle mit drei Radern
zusammen, die Blinker und Licht ha-
ben. So konnen die gehbehinderten
Menschen sich selbstdndig ihren Weg

Ode an die Freude

Die ,,Ode an die Freude* ist ein bekann-
ter und vielgespielter Satz aus Ludwig
van Beethovens 9. Sinfonie, die im Mai
1824 uraufgefiihrt wurde. Wir wollten
damit von der newsletter-Redaktion
dem beriihmten Komponisten unsere
Reverenz erweisen. Denn in diesem
Jahr wird landauf, landab, nicht nur in
Deutschland, sein 250. Geburtstag ge-
feiert. Das Erinnern an dieses Geburts-
tags-Jubildum (darin steckt das Wort
jubilieren) ist uns deshalb ein Anliegen,
weil Beethoven nicht nur beriihmt, son-
dern auch durch seinen spateren Ge-
horverlust als Mensch mit Behinderung
gelten kann. Und bekanntlich hélt sich
die Zahl international bekannter und
gedenkwiirdiger Behinderter doch arg
in Grenzen.

Der Titel der erwdhnten Ode nimmt Be-
zug auf Friedrich Schillers Gedicht ,,An

tiber unwegsames Geldande und holp-
rige StraRen bahnen. Die tollen Trans-
portmittel sind zu fast 100 Prozent aus
gebrauchten Materialien gefertigt. Die
Batterien stammen aus alten Laptops
und halten 70 oder sogar 140 Kilome-
ter. Die Metallteile findet er auf dem
Schrottplatz oder beim Gebraucht-
warenhadndler. Die Sitze waren mal
alte Biirostiihle. Die E-Rollis erfiillen
garantiert keine DIN-Norm, aber sie
funktionieren, passen durch jede Tir
und sind auch noch umweltfreundlich
fabriziert. Lincoln baut ibrigens auch
E-Bikes. Seine Erfindungen machen
Lincoln gliicklich, weil er es prima fin-
det, wenn gehbehinderte Menschen

die Freude®. Schiller, ebenfalls eine Be-
rithmtheit deutscher Kultur, ldsst verges-
sen, dass auch Menschen mit Handicaps
schon seit Jahrhunderten in der Kunst
prasent sind. Christian Miirners neue Ver-
offentlichung ,Am Beispiel des Bauern
Engelmair® stellt einige, zeitweise sogar
bekannte Personlichkeiten vor. Volker van
der Locht bespricht das Buch auf }» S.6.

Gar keine Freude bereiten leider andere
Themen der vorliegenden Ausgabe. Hier
konnen Vertreterinnen aus Politik, Wis-
senschaft, Pharmaindustrie etc. geradezu
als Spabremsen bezeichnet werden. In
diesem Sinne ist die Prdimplatationsdia-
gnostik nach einem Bericht der Bundes-
regierung in Deutschland langsam, aber
sicher auf dem Vormarsch. Intransparente
Selektion meint Erika Feyerabend (> S.4).
Auch das oft so geriihmte Bundesverfas-
sungsgericht kann sich in die Riege der
Spafbremsen einreihen. 75 Jahre nach
Auschwitz hat es mit seiner Entscheidung

S, Inklusiv und 6kologisch

mobil sind und weil er es liebt, 6kolo-
gisch zu leben. Noch gliicklicher wére
er, wenn er eine gréfBere Werkstatt
hatte, mehr als einen Mitarbeiter ein-
stellen und seine Rader in ganz Afrika
verkaufen kdnnte. Das ware ihm nur
zu wiinschen!

Die Journalistin Bettina Riihl hat einen
kleinen Beitrag im Radio WDRg5 iiber
Lincoln Wamae gemacht. Nachzuho-
ren unter:
https://www1.wdr.de/mediathek/
audio/wdrs/quarks/wissenschaft-
und-mehr/audio-klimaschutzgesetz--
-fremdsprachen---covid--100.html
ERIKA FEYERABEND, ESSEN

zur Freigabe der (geschiftsmaBigen)
Suizid-Beihilfe der Lebensfreude be-
hinderter Menschen einen gehdorigen
Dampfer verpasst. Uber Hintergriinde
und gesellschaftliche Kontexte berich-
tet Volker van der Locht (> S.2).
Vielleicht hilft hier ein Blick nach draus-
sen. Ganz ohne DIN-Normen und sons-
tigen Vorschriften werden in Kenia
inklusiv und &kologisch aus Schrott
Hilfsmittel fiir Behinderte gefertigt.
Selbsterméachtigung stiftet Lebensfreu-
de (»S.1).

Neben den schénen und weniger scho-
nen Ereignissen steht ja noch der Friih-
ling bevor. Wenn das kein Grund zur
Freude ist. In diesem Sinne hoffen wir,
unseren Leserinnen und Lesern eine
interessante Mischung von Artikeln zu-
sammengestellt zu haben.

FUR DIE REDAKTION
VOLKER VAN DER LOCHT
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Zur Sterbehilfe-Entscheidung des Bundesve

news‘etter Behindertenpolit

Am 26. Februar 2020 hat der Zweite
Senat des Bundesverfassungsge-
richts (BVerfG) in Karlsruhe entschie-
den, dass der seit Dezember 2015
giiltige §217 Strafgesetzbuch mit dem
Grundgesetz nicht vereinbar ist. Mit
§217 wurde die ,geschaftsmaBige
Forderung der Selbsttotung” unter
Strafe gestellt. In Absatz 1 wird dazu
ausgefiihrt: ,Wer in der Absicht, die
Selbsttotung eines anderen zu for-
dern, diesem hierzu geschaftsmaBig
die Gelegenheit gewahrt, verschafft
oder vermittelt, wird mit Freiheitsstra-
fe bis zu drei Jahren oder mit Geldstra-
fe bestraft.*

Diese Bestimmung ist nach der nun
erfolgten BVerfG-Entscheidung mit
den Personlichkeitsrechten nach dem
Grundgesetz nicht vereinbar. Grund-
legend hierfiir sei Grundgesetzartikel
2 Absatz 1 ,Jeder hat das Recht auf
die freie Entfaltung seiner Person-
lichkeit...“ in Verbindung mit Artikel
1 Absatz 1 ,,Die Wiirde des Menschen
ist unantastbar. Sie zu achten und zu
schiitzen ist Verpflichtung aller staat-
lichen Gewalt.

Diese Grundrechte umfassen laut
BVerfG auch ein Recht auf selbstbe-
stimmtesSterbenalsAusdruckperson-
licher Autonomie.Dazu heif’tesindem
Urteil: ,Das Recht auf selbstbe-
stimmtes Sterben schliefit die Freiheit
ein, sich das Leben zu nehmen. Die
Entscheidung des Einzelnen, seinem
Leben entsprechend seinem Verstdnd-
nis von Lebensqualitdt und Sinnhaf-
tigkeit der eigenen Existenz ein Ende
zu setzen, ist im Ausgangspunkt als
Akt autonomer Selbstbestimmung
von Staat und Gesellschaft zu respek-
tieren.“ Und an anderer Stelle: ,Die
Freiheit, sich das Leben zu nehmen,
umfasst auch die Freiheit, hierfiir bei
Dritten Hilfe zu suchen und Hilfe, so-
weit sie angeboten wird, in Anspruch
zu nehmen.“

Reaktionen

Erwartungsgemaf folgten dem Urteil
gegensdtzliche Reaktionen. Einer-
seits Frohlocken auf Seiten der so
genannten Sterbehelfer: ,,Das ist ein
grofler Tag fiir die Schwerkranken in
Deutschland, die schon lange auf ein
solches Signal warten®, freut sich Pro-
fessor Dr. Dr. h. c. Dieter Birnbacher,
Prasident der Deutschen Gesellschaft
fur Humanes Sterben (DGHS). In ihrer
Pressemitteilung vom 26. Februar er-
klarte die DGHS zudem: ,,Nach dem
heutigen Urteil des Bundesverfas-
sungsgerichts zum § 217 StGB, der
seit dem Jahr 2015 die Hilfe zur Selbst-
totung (mit wenigen Ausnahmen) ver-
bot, stehen nun die Vorzeichen gut,
dass den Patienten im Bedarfsfall
bald wieder deutlich mehr Optionen
offen stehen.*

Unter Menschen mit Behinderungen
stof3t das Urteil aber auf Ablehnung.
Ein Ausdruck davon ist ein Positions-
papier,dasderbehinderte Linken-Poli-
tiker llja Seifert initiiert hat. Unter dem
Titel: ,,GeschaftsmaBige Forderung
der Selbsttotung als hochster Grad
freier Selbstbestimmung? Wir sagen
NEIN!“ werden Selbstverstandlich-
keiten benannt, die im herrschenden
Diskurs besonders in den Parteien der
sogenannten ,,demokratischen Mitte*
langst nicht mehr selbstverstandlich
sind. Zum Beispiel:

»Was ist das fiir eine Gesellschaft, die
das Sterben (iber das Leben stellt?
Die Realitdt zeigt: In Deutschland,
einem der reichsten Ldnder der Welt,
sind Tausende Menschen obdachlos.
Menschen erfrieren im Winter auf der
StrafSe. Menschen sterben aufgrund
eines politisch geduldeten Pflege-
notstandes in Krankenhdusern und
Pflegeheimen. Menschen werden
krank aufgrund schlechter Arbeits-
bedingungen. Sind sie nicht mehr
wirtschaftlich verwertbar, werden sie
aussortiert. Menschen mit Behinde-

rungen wird stdndig vorgerechnet,
dass derAusgleichvon behinderungs-
bedingten Nachteilen unter Kosten-
vorbehalt stehe. Und sind Menschen
arm, sterben sie bis zu zehn Jahren
friither. All diesen Menschen, denen
man keine Selbstbestimmung im Le-
ben zuteilwerden ldsst, will man nun
einen ,selbstbestimmten‘ Tod ermég-
lichen? Welche Heuchelei! Welcher Zy-
nismus!“

Und in der Tat regt sich kaum jemand
auf, wenn wie in den zitierten Fallen
tagtaglich tausendfach das Selbstbe-
stimmungsrecht und die Menschen-
wiirde mit Fii3en getreten werden. ,,Es
geht in dieser Gesellschaft immer um
die Frage, ob und in welchem Mafe
Menschen wirtschaftlich verwertbar
sind oder ob sie aufgrund von Alter,
KrankheitoderBehinderungen Kosten
verursachen. Dafiir wird das Lebens-
recht von Menschen in Frage ge-
stellt.“ So steht es an anderer Stelle
der Stellungnahme.

BRD 1989

Inzwischen sind wir in Deutschland
weit gekommen mit der Infragestel-
lung des Lebensrechts von Menschen
mit Behinderungen oder anderen Ab-
weichenden. Kaum bekannt ist noch
die Tatsache, dass Kriippel- und Be-
hinderteninitiativen im Biindnis mit
Frauen- und Antifa-Gruppen vor drei-
Big Jahren gegen den australischen
Bioethiker Peter Singer protestierten
und sein Auftreten verhinderten.
Singer vertrat und vertritt die These,
behinderte Neugeborene zu toten,
weil deren 6konomische, soziale und
moralische Lebensperspektiven nicht
denen eines nichtbehinderten Kindes
entsprdchen. Oliver Tolmein schrieb
damals in der Zeitschrift ,, Konkret“
Nr. 5/1989 unter dem Titel ,, Terror der
Normalitat“:

»BRD, 1989: Das neue Vormund-
schafts- und Pflegerecht, das auch die
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Zwangssterilisation ,nichteinsichtsfd-
higer Personen‘ mdglich macht, hat
das Kabinett passiert; humangene-
tische Diagnoseprogramme werden
in grofem Umfang durchgefiihrt und
die gewonnenen Erkenntnisse in der
Regel umgesetzt: Abtreibung Behin-
derter; die Diskussion lber als ,Eu-
thanasieaktionen‘beschdnigte Mord-
programme an Behinderten geht,
nachdem 1986/87 spektakulire Ster-
behilfeaktionen von Julius Hackethal
und der Deutschen Gesellschaft fiir
humanes  Sterben entsprechende
Emotionen in allen politischen Lagern
geweckt haben, in eine neue Runde.
In einem Jahr, in dem die Demokraten
aller Parteien den Kampf gegen den
Rechtsextremismus im wesentlichen
als ein Engagement fiir Ausldnder-
freundlichkeit und multikulturelle
Gesellschaft betreiben, sind drei
prdgende Elemente des deutschen
Nazismus — Zwangssterilisation, ,Eu-
thanasie, Eugenik — weitgehend
enttabuisiert, ohne erkennbare Beun-
ruhigung der ,demokratischen Offent-
lichkeit*.*

BRD 2020

Oliver Tolmeins Satze konnten heute
geschrieben sein, trotz oder gerade
wegen der Anschldge in Halle und
Hanau, als unsere Verantwortung
tragenden Politikerlnnen mit ihren
gebetsmiihlenartigen Spriichen ,,Wir
haben verstanden!“ eine Umkehr
gegen Antisemitismus und Fremden-
feindlichkeit anmahnen. Ldngst ver-
gessen ist, dass vor fast vierzig Jahren
deutsche HistorikerInnen eine inten-
sive Debatte (iber die unterschied-
lichen Rassismen im Nationalsozi-
alismus thematisiert haben. Gisela
Bock sprach in ihrem Buch ,,Zwangs-
sterilisation im Nationalsozialismus*
von 1986 vom anthropologischen
und hygienischen Rassismus. Heute
bezeichnen wir dies eher mit antise-

mitisch/ethnischen Rassismus einer-
seits und eugenischen Rassismus
andererseits.

Im Jahr 2020, 75 Jahre nach der Be-
freiung des KZs Auschwitz, mége man
sich die Worte des KZ-Uberlebenden
Eugen Kogon vergegenwdrtigen. Zu-
sammen mit Hermann Langbein und
Adalbert Riickerl schrieb er in dem
1983! erschienenem Buch ,,National-
sozialistische Massentdtungen durch
Giftgas“: ,,Hat man schlieflich die Op-
fer auf die jiidischen Bevdlkerungs-
teile reduziert, so versucht man es so
darzustellen, als wdre der National-
sozialismus, von antisemitischen ,Ex-
zessen‘ abgesehen, nicht schlechter
gewesen als so viele andere Regime
in der Geschichte und Gegenwart.
Verschleiert wird dadurch, dass der
Judenmord nur ein Teil, allerdings ein
essentieller, der gesamten mdrde-
rischen Praxis war.*

Eine Distanzierung von einem tumben
Rechtsextremismus féllt leicht, wéah-
rend man/frau leichtfertig jene dem
hygienischen Rassismus der Abtrei-
bung, nachgeburtlicher oder alters-
bedingter ,,Euthanasie“ {iberantwor-
tet, die den heutigen Leistungs- und
Schénheitsidealen der Gesellschaft
nicht oder nicht mehr entsprechen.
Der Historiker Gotz Aly schrieb schon
1985 in seinem Aufsatz ,,Medizin ge-
gen Unbrauchbare*: ,,Die am Indivi-
duum orientierte ,Euthanasie‘-Diskus-
sion ist das Thema einer Mittelklasse,
die ihr Nicht-Verhaltnis zum Sterben
zu bewadltigen versucht. ... Diese Dis-
kussion hat immer auch subjektive
und objektive Auswirkungen auf den
Lebenswillen und den Lebenswert
schwerkranker und schwergescha-
digter Menschen.* Vergessen wird, so
Aly in seinem Aufsatz ,,Der saubere
und der schmutzige Fortschritt®, dass
die Euthanasie-Planer den Kranken-
mord zur Rationalisierung und Moder-
nisierung des Anstaltswesens nutzen
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wollten. Bis Ende 1941 sollte es nur
noch 1500 Betten pro 1 Mill. Einwoh-
ner geben — 60% weniger Betten als
1939. UngeachtetderTatsache, ob die-
se Planungen realisiert wurden, ihre
penibel wirtschaftliche Verniinftelei
liegt nicht weit entfernt von einer Stu-
die der Bertelsmann Stiftung des letz-
ten Jahres ,Eine bessere Versorgung
ist nur mit weniger Kliniken moglich®.
Ein Studienergebnis lautet: ,,Es gibt
zu wenig medizinisches Personal, um
die heutige Klinikanzahl aufrechtzu-
erhalten.“ Statt mehr qualifizierte
Pflegekraftel zu gewinnen, sollen die
Bettenzahlen den zu geringen Perso-
nalkapazitdten angepasst werden.
Noch einmal Aly: ,,Die faschistische
Leistungs- und Vernichtungsgemein-
schaft konstituierte von oben und von
unten. Okonomische Rationalitit war
zentral.“ Das Urteil des Bundesverfas-
sungsgerichts (Wachterrat der Grund-
rechte) fligt sich ein in diesen Diskurs.
Es ist ein rassistischer Diskurs. Oder
wie formulierte es der Psychiater Prof.
Klaus Dorner in der ,,Singer-Debatte*
im Spiegel Nr. 34/1989:
»Wihrend man Freiheit und Selbst-
bestimmung verabsolutiert, werden
Gleichheit und Briiderlichkeit (iber-
fliissig. Sie werden durch den Glau-
ben an die Machbarkeit einer Gesell-
schaft aus nur noch guten, sozialen,
gesunden und gliicklichen Menschen
ersetzt.“

VOLKER VAN DER LOCHT, ESSEN

Es gibt viele Arten zu toten.

Man kann einem ein Messer in den
Bauch stechen,

einem das Brot entziehen,

einen von einer Krankheit nicht
heilen,

einen in eine schlechte Wohnung
stecken,

einen durch Arbeit zu Tode
schinden,

einen zum Suizid treiben,

einen in den Krieg fiithren usw.

Nur weniges davon ist in unserem
Staat verboten.

Bertolt Brecht

S,
rfassungsgerichts
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Prdimplantationsdiagnostik

Intransparente Selektion

Alle vier Jahre erstattet die Bundes-
regierung Bericht tiber die Entwick-
lung der Prdimplantationsdiagnostik
(PID). Das Verfahren wurde im veran-
derten Embryonenschutzgesetz auch
in Deutschland als Angebot moglich.
Die PID bezeichnet eine genetische
Untersuchung von Zellen eines nach
kiinstlicher Befruchtung gezeugten
Embryos in vitro vor seiner Ubertra-
gung in die Gebarmutter. Moglich ist
damit die Suche nach Chromosomen-
und/oder Genverdnderungen mit dem
Ziel, die so identifizierten Embryonen
zu selektieren und nicht in die Gebéar-
mutter zu verpflanzen. Straffrei ist
dieses Verfahren, wenn eine der mitt-
lerweile fiinf PID-Ethikkommissionen
dem Antrag auf eine solche Diagnos-
tik zugestimmt hat, die Frauen oder
Paare beraten wurden und die Regeln
der Prdimplantationsdiagnostikver-
ordnung (PIDV) aus dem Jahr 2014
erfiillen.

Ende letzten Jahres ist der 2. Bericht
der Bundesregierung verdffentlicht
worden. Grundlage sind anonymisier-
te Daten einer zentralen Dokumenta-
tion bis zum Jahr 2018. Die Zahl der
Antrdge mit zustimmender Bewertung
iberschreitet im Jahr 2018 mit 319
leicht die Erwartungen von 300 Antra-
gen pro Jahr. Sie werden von den zehn
PID-Zentren und zugeordneten Ethik-

kommissionen beurteilt. Diese Kom-
missionen setzten sich aus acht Mit-
gliedern aus den Bereichen Ethik und
Recht, vier medizinischen Disziplinen
sowie Organisationen von Patienten
und Menschen mit Behinderung zu-
sammen. Gestiegen ist die Anzahl der
reproduktionsmedizinischen Praxen
und Kliniken, die mit diesen Zentren
kooperieren. Mittlerweile arbeiten
21 reproduktionsmedizinische sowie
mehrere humangenetische Einrich-
tungen mit den PID-Zentren zusam-
men.

Stand der Dinge

Schaut man sich die Meldungen {iber
Antrdge und Zustimmungen seit 2015
an, so ist unverkennbar: Sie steigen.
Beim Paul-Ehrlich-Institut sind 2015
Antrdge gestellt worden, 33 wurden
bewilligt und drei abgelehnt. Die mei-
sten Anfragen betrafen ,schwerwie-
gende Schadigungen des Embryos
aufgrund von Chromosomenveran-
derungen®. Im folgenden Jahr wur-
den schon 174 Antrdage gestellt und
100 Diagnosen durchgefiihrt. Abge-
lehnt wurde 27. Fiir das ndchste Jahr
sind 286 Antrdge mit zustimmender
Bewertung registriert, 203 auch
durchgefiihrt und 23 abgelehnt. Der
letzte erfasste Zeitraum ist mit 319
zustimmenden Bewertungen und 315
durchgefiihrten Diagnosen sowie 23
abgelehnten Antragen aufgefiihrt. Ge-
bremst wird die Ausweitungstendenz
vermutlich u.a. dadurch, dass die PID
(noch) nicht in den Leistungskatalog
der Gesetzlichen Krankenversiche-
rung Eingang gefunden hat und sehr
teuer ist —je nach Indikation zwischen
3.000 bis 5.000 Euro fiir verdanderte
Genabschnitte eines Chromosoms
(Translokationen), 10.000 fiir mono-
gene Erkrankungen und zwischen
100 bis 3.000 Euro fiir die Beurteilung
durch eine der Ethikkommissionen.

Der Bundesrat hat im Rahmen des
Terminservice- und Versorgungsge-
setzes (TSVG) bereits angeregt, die
Kosten zu ibernehmen (Bundesrats-
drucksache 504/18). Im Vergleich zu
2015 ist die Anzahl der PID-Antrage
im Erfassungszeitraum auf das 3,8
Fache gestiegen, durchgefiihrte um
das 9,5Fache, die Ablehnungsquote
liegt im Mittel bei 8 %. Mehr erfahren
wir {iber die zeitlich verzégert publi-
zierten Berichte der Bundesregierung
nicht, beispielsweise tber die Indika-
tionen und das Bewilligungsverhalten
der einzelnen Ethikkommissionen.
Daneben gibt es noch einzelne Erfah-
rungsberichte von den Zentren. Die
offentliche Diskussion ist aktuell eher
spdrlich. Mit der Forderung, endlich
ein Fortpflanzungsmedizingesetz zu
schaffen, konnte auch die Forderung
aufkommen, die Regeln zur PID neu-
en technischen Méglichkeiten anzu-
passen und die Indikationen auszu-
weiten.

Unbestimmter Rechtsbegriff

Erlaubt ist die PID nach §3 ESchG,
wenn bei der Frau oder dem Mann
oder beiden ein ,hohes Risiko einer
schwerwiegend Erbkrankheit“ oder ei-
ner Tot- und Fehlgeburt prognostiziert
wurde. Nur: Was ist unter ,,schwer-
wiegend“ zu verstehen und wer darf
diesen unbestimmten Rechtsbegriff
interpretieren? Im Tab-Arbeitsbericht
Nr. 182 zur PID-Praxis wird darauf
verwiesen ,dass eine schrittweise
Ausweitung der Indikation in mehre-
ren Landern nach Einfiihrung der PID
beobachtet wird“. (Seite 124) Solche
Ausweitungen sind auch in Deutsch-
land zu erwarten, u.a. durch Kosten-
tibernahme und durch das Votum der
Ethikkommissionen. Einige PID-Ex-
pertinnen diskutieren o6ffentlich be-
reits dariiber, ob nicht auch spatmani-
festierende Erkrankungen wie Chorea
Huntington oder genetische Varian-
ten, die auf ein erhéhtes Brustkrebsri-
siko verweisen sollen, Anlass fiir eine
PID werden kénnten. Das Zentrum in
Libeck zeigt sich dazu ,prinzipiell
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bereit“: Im Zeitraum zwischen Marz
2014 und Juni 2016 haben sich 230
Paare an das PID-Zentrum Liibeck ge-
wandt, davon wurden 108 zur person-
lichen Vorstellung eingeladen. ,,Von
den Anfragen bezogen sich ca. 30 %
auf chromosomale Verdnderungen
und 70 % auf monogen verursachte
Erkrankungen. Mehrfach wurden Un-
tersuchungen fiir die Huntington-
Krankheit, cystische Fibrose, verschie-
dene Muskelatrophie oder das fragile
X-Syndrom gewiinscht.“ Auch die Fra-
ge nach Aneuploidie-Screening, also
Reihenuntersuchungen zu Trisomien,
wird unterschiedlich gesehen. Einer
von vier Kommissionen — laut TAB-
Bericht — wiirde zunehmend Antrédge
auf gleichzeitige Untersuchung einer
monogenen Erkrankung und von Tri-
somien vorgelegt. Das konne auch an
neuen Analysemethoden liegen.
Noch sind die neuen Methoden wie
die sogenannte Next-generations-se-
quencing-Technologien oder das Ka-
ryomapping nicht weit verbreitet. Das
ist aber nur eine Frage der Zeit. Denn:
Die Investitionen in die Gerdte sind
zwar hoch, aber der technische und
zeitliche Aufwand der Analysen ver-
ringert sich. Und: Mit diesen moleku-
laren Verfahren werden quasi automa-
tisch neben den ,,schwerwiegenden“
Genverdnderungen auch die Triso-
mien, monogene Erkrankungen und
andere Abweichungen auf Chromoso-
menebene gleichzeitig erkennbar. Es
ergeben sich also auch Befunde, nach
denen nicht gesucht wurde und die
sich auch nicht im Spektrum der bis-
her tiblichen Indikationen ergeben.
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Internationale Ausweitungen

Die britische Organisation ESHRE
sammelt Daten europdischer Zentren.
Die gesetzlichen Vorgaben in Europa
sind unterschiedlich. Beispielsweise,
eher restriktiv in Italien. In Belgien,
Spanien, Tschechien sind sie dage-
gen liberaler. Screeningverfahren auf
Trisomien ohne eine konkrete medi-
zinische Indikation sind in manchen
Landern erlaubt. In Osterreich besagt
das  Fortpflanzungsmedizingesetz:
Nach zwei gescheiterten Versuchen
kiinstlicher Befruchtung und auf-
grund genetischer Disposition ist die
Suche nach Trisomien erlaubt. In der
Schweiz ist eine solche Suche auch
als Screening moglich, wenn es privat
bezahlt wird. In Frankreich ist zumin-
dest das Screening nicht erlaubt. In
Grof3britannien ist die PID nicht auf
bestimmte Indikationen beschrankt.
Sie umfasst mittlerweile 400 diagnos-
tizierbare Abweichungen, auch die
Wahrscheinlichkeit, an Brustkrebs zu
erkranken, gehort dazu. Die Kosten
werden zum Teil Gbernommen. In
den Niederlanden wird alles iiber die
Krankenkasse bezahlt, auch die Su-
che nach Krebsarten, die mit gewisser
— im Bevolkerungsdurchschnitt — er-
hohter Wahrscheinlichkeit auftreten
werden.

Internationaler Markt

Ein nicht unwesentlicher Faktor fiir die
langsame, aber stetige Ausweitung
der PID ist — allen Bekenntnissen zur
Inklusion zum Trotz — 6konomisch an-
getrieben. Wo ein Angebot ist, da folgt
die Nachfrage auf den FuB. Kiirzlich
wurde der ,globale Preimplantation
Genetik Diagnose Marktbericht 2020-
2026“ zu einem astronomischen Preis
von mehr als 3.000 Dollar veroffent-
licht. Dieser Bericht soll neben aktu-
ellen Marktinformationen und seinen
Einflussfaktoren ,,Daten zur Entwick-
lung von Strategien zur Steigerung
des Marktwachstums und der Effekti-
vitat“ enthalten. Das Wachstum wird
ohnehin und ohne Frage erwartet
— und vorangebracht von internati-

onalen Laborunternehmen wie Illu-
mina, Natera und anderen, die auch
mit dem neuen prdnatalen Bluttest
ihren Umsatz erh6hen —auch auf dem
deutschen Markt, in den sich diese
Akteure {iber grofe Laborketten ein-
gekauft haben. Das Marketing ist glo-
bal und findet in Kliniken und Praxen
Europas und Nordamerikas sowieso,
aber auch in Stidamerika, Asien-Pazi-
fik, im Nahen Osten und Afrika statt.
Auf dem Programm stehen hier kei-
neswegs ,,nur“ ,schwerwiegende Er-
krankungen“ oder hohe Wahrschein-
lichkeiten fiir Fehl- und Totgeburten,
sondern eben auch Trisomie 21, ein-
zelne Genverdnderungen oder ge-
schlechtsgebundene Abweichungen.
Es geht vor allem um Wachstum. Das
hort sich im Jargon der Bioindustrie
so an: ,,Es werden verschiedene De-
finitionen und Klassifizierungen von
Anwendungen der Branche und der
Kettenstruktur ~mit vorgelagerten
Rohstoffen,  Beschaffungsstrategie
und nachgelagerten Kdufern ange-
geben.” Beantwortet werden Fragen
nach Marktchancen und -risiken, Um-
satzaussichten, Preisentwicklungen.

All das spielt in den bioethischen
Fachkreisen keine Rolle. Dort wird
iber den moralischen Status des Em-
bryos, der toti- oder pluripotenten
Zellen gestritten; iber den so genann-
ten ,Wertungswiderspruch® zwischen
Pranataldiagnostik und Praimplanta-
tionsdiagnostik. Die biopolitische Kri-
tik an Selektion als Ziel beider Verfah-
ren gerdt dabei ins Hintertreffen. Die
Verantwortung der entscheidenden
Akteure aus Industrie, Wissenschaft,
Politik und Arzteschaft auf diesem
Markt wird an die pranatal oder pra-
implantationsdiagnostisch  verunsi-
cherten Frauen und Paare delegiert.
Die mindestens symbolische Herab-
wiirdigung von Menschen mit dia-
gnostisch erfassbaren Erkrankungen
und Behinderungen bleibt ganzlich
unerwahnt.

ERIKA FEYERABEND, ESSEN
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Buchbesprechung

Behinderungen
werden gegen-
wartig oft nach

Christian Murner

Am Beispiel — ainem  Medi-

des Bauern Engelmair .
ziner benannt
oder nach einer
Ursache  defi-

niert. Das ,Down-Syndrom“ ist da-
fiir ein typisches Beispiel. Es wurde
benannt nach dem britischen Arzt
und Apotheker John Langdon Down
(1828-1896), der diese Behinderung
1866 erstmals umfassend beschrieb.
Heute ist auch die Bezeichnung ,,Tri-
somie 21“ gebrduchlich, weil wir die
genetische  Abweichung kennen.
Down gab der Behinderung noch den
Namen ,,mongoloide Idiotie“ — heu-
te wegen ihres rassistischen Hinter-
grundes vollig indiskutabel. Die Na-
mensgebung belegt, wie in friiheren
Zeiten das offensichtlich Sichtbare
zum Kriterium der Einordnung ge-
nommen wurde. Wie war dies erst
vor Downs Zeit im 19. Jahrhundert?
Wie erschienen Behinderung oder
Menschen mit Behinderung den Zeit-
genossen vor drei, vier und mehr Jahr-
hunderten? Welche gesellschaftlichen
und kulturellen Hintergriinde waren
fiir die Menschen damals ausschlag-
gebend fiir ihre Wahrnehmungen?

Waren sie aufgrund ihres mangel-
haften Wissens einfach diskriminie-
render? Oder gab es auch gelungene
Biographien mit Behinderungen in
Zeiten, als noch nicht von Inklusi-
on und Teilhabe gesprochen wurde?
Diese Fragen bewegten mich, als ich
das neue Buch von Christian Miirner
tber ,Handicaps in Portrats“ zu
lesen begann.

Das Buch enthalt zwolf Geschichten.
Es beginnt mit den Ereignissen um
den im Titel genannten Bauern En-
gelmair und schlie3t mit einer von

Jaroslav Hasek 1921-23 verfassten
Geschichte tiber den ,braven®, aber
als schwachsinnig angesehenen Sol-
daten Josef Svejk (Schwejk) im Ersten
Weltkrieg.

Populdr wurde Svejk z.B. durch die
konsequente, bis ins Absurde rei-
chende Einhaltung militarischer Re-
geln, etwa einen Offiziersbefehl zu
bestatigen:

»lch habe lhnen doch gesagt, dass
Sie Ihr Maul halten sollen, haben Sie
nicht gehort?* — ,Melde gehorsamst,
dass ich gehort habe, dass ich mein
Maul halten soll.* — ,Himmelherrgott,
dann halten Sie lhr Maul — wenn ich
es lhnen befehle, dann wissen Sie ge-
nau, dass Sie ihr Maul nicht aufreiRen
sollen!*—,Melde gehorsamst, dass ich
weif3, dass ich mein Maul nicht aufrei-
Ben darf.*“

Die subversive Art des ,braven® Sol-
daten Svejk wirkt sympathisch, weil
gerade mit dem vermeintlichen Defi-
zit, des ,,Schwachsinns®, die Ordnung
unterminiert wird. Jaroslav Hajek
schuf damit in der Literatur eine posi-
tive Identifikationsfigur.

In anderen Geschichten geht Christian
Miirner auf real existierende Men-
schen mit Behinderungen ein. Eine
davon handelt von dem Berner Maler
Gottfried (Friedli) Mind (1768-1814).
Mind war von Geburt an schwach
und krank und wurde oft sich selbst
iberlassen. Auch sein Aufenthalt im
Neuhof, Johann Heinrich Pestalozzis
Erziehungsheim fiir verwaiste, ver-
wahrloste und behinderte Kinder,
war fiir ihn wenig erfolgreich. Nur mit
Mihe konnte er seinen Namen schrei-
ben, aber er hatte ,voll Talent zum
Zeichnen“. Bekannter wurde Mind
erst nach der Aufnahme bei dem Ma-
ler Sigmund Freudenberger in Bern.
Als Freudenberger auf einem Bild eine

Handicaps in Portrats

Katze malte, meinte Mind, das sei
keine Katze. Also gab Freudenberger
ihm den Rat, eine bessere zu zeich-
nen. Das tat er dann mit solchen Er-
folg, dass Freudenberger Minds Katze
in sein Gemadlde {ibernahm. Katzen
bildeten fortan einen Schwerpunkt
seines Schaffens. Zu einer Zeit, als
Katzen noch in Verbindung mit heid-
nischen Gottern oder Hexen gesehen
wurden, bestachen Minds Bildnisse
durch ihre naturgetreue und liebens-
wiirdige Wiedergabe. Die franzo-
sische Malerin Elisabeth Vigée-Lebrun
verlieh Mind die Ehrenbezeichnung
»Katzen-Raphael“. Das Lexikon zur
Kunst in der Schweiz SKIART charak-
terisiert Gottfried Mind als einen ,,der
bedeutendsten Tiermaler der Schweiz
im ausgehenden 18. und 19. Jahrhun-
dert*.

Der blinde Jakob Birrer (1800-1855)
ist ein weiteres Lebensschicksal in
Christian Miirners Sammlung. Be-
kannt wurde Birrer durch sein auto-
biografisches Buch ,,Erinnerungen,
besondere Lebenserfahrungen und
Ansichten des Jakob Birrer...“, das in
mehreren Auflagen erschien. Dieses
Buch verkaufte er neben anderen
Volksschriften als Hausierer, nach ei-
nigen wirtschaftlichen und familidren
Schicksalsschlagen. Bemerkenswert
sind seine Einsichten {iber Vorteile
und Diskriminierungen im Leben eines
Menschen mit Behinderung. So mein-
te er, dass der Winter fiir den blinden
Wanderer von Vorteil sei:

,Durch das Fahren und Laufen wer-
den namlich die Wege fest, und der lo-
ckere, ungebahnte Schnee daneben,
der sich von dem angebahnten leicht
unterscheiden lasst, weist ihn bei je-
der Abweichung wieder zurecht.”

Andererseits erlebte Birrer zum Teil
recht kuriose Zuriickweisungen. Beim
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Plan mit der Postkutsche von Schaff-
hausen nach Ziirich zu fahren, ent-
gegnete man ihm, das Postreglement
verbiete es, blinde Passagiere mitzu-
nehmen:

»lch erwiderte, der entsprechende
Paragraph sei missverstanden, da
derselbe nicht wirklich blinde, son-
dern geheime Passagiere beriihre.
Ein Blinder bediirfe wohl der Post not-
wendiger als ein Sehender.“

Aktuell ist seine Haltung gegen Aus-
sonderung, die er in Gesprdachen mit
Schicksalsgenossen fand. Auf seinen
Reisen besuchte er namlich verschie-
dene Blindenanstalten und gewann
dort die Einsicht:

»lch behaupte, es sei vielmehr Pflicht,
dem unbescholtenen Blinden den Zu-
tritt im gesellschaftlichen Leben zu
offnen, statt zu verschlieen, damit er
in geistiger Beziehung nicht zuriick-
gehalten werde.“

Cristian Miirner kritisiert die traditio-
nellen kulturgeschichtlichen Betrach-
tungen, die Behinderung/Behinderte
lediglich metaphorisch als Schick-
salsaufgabe fiir Nichtbehinderte in-
terpretieren. Er hebt dagegen den
Eigenwert und die Persénlichkeit der
Betroffenen sowie die positiven Sei-
ten eines gelingenden Lebens mit Be-
hinderungen hervor. Zugleich zeigen
seine Portrats, dass wir, die wir uns
den Zielen der emanzipatorischen
Behindertenbewegung  verbunden
fiihlen, auf eine viel langere Tradition
der Selbstermachtigung Behinderter
zuriickblicken kénnen. Zur Vertiefung
des historischen Bewusstseins wiin-
sche ich der Veroffentlichung eine
grof3e Verbreitung.

VOLKER VAN DER LOCHT, ESSEN
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Am Beispiel des Bauern Engelmair.
Handicaps in Portrats.
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Mobilitat bleibt wichtig

© ) Nicht nur
wegen der
Corona-
,Krise“ und
auch trotz
Behinder-
tenrechts-
konvention
(UNBRK) und Behindertengleichstel-
lungsgesetz (BGG) ist die Mobilitat fur
Menschen mit Rollstuhl und Gehhilfen
oder Sinneseinschrankungen alles
andere als selbstverstandlich.

Die Interessenvertretung Selbstbe-
stimmt Leben in Deutschland (ISL)
sieht die Deutsche Bahn AG weiter-
hin in der Pflicht, die Barrierefreiheit
endlich zu gewdhrleisten. Umfanglich
bestdtigt diese Forderung nun ein
von der Schlichtungsstelle Behinder-
tengleichstellungsgesetz in Auftrag
gegebenes und demnéchst veroffent-
lichtes Rechtsgutachten von Dr. Oliver
Tolmein aus der Hamburger Anwalts-
kanzlei Menschen und Rechte. Die
vorhandenen Vorschriften zur Barri-
erefreiheit wurden bislang nur unzu-
reichend umgesetzt. Und wie iiblich:
Menschen mit Behinderungen und
ihre Verbande sind an dieser Umset-
zung nicht ausreichend beteiligt. Bei-
spiel: Barrierefreie Nutzung bedeutet,
nicht auf fremde Hilfe angewiesen zu
sein (§4 BGG).

Es gibt bislang nicht einmal Pldane im
Verkehrsministerium und bei der DB
AG, dieser Verpflichtung irgendwann
einmal nachkommen zu kénnen. Bei-
spiel: Alle Produkte, Technologien
und Dienstleistungen miissen im
Sinne des ,,universellen Designs“ den
vollen, gleichberechtigten und unein-
geschrankten Zugang fiir alle poten-
ziellen Verbraucherlnnen sicherstel-
len. Das ist bislang nicht ausreichend
gewdbhrleistet.

In GroRbritannien, Schweiz und Os-
terreich hingegen ist barrierefreies
Reisen moglich. Hierzulande ist selbst
eine Dienstleistung fiir die Assistenz

nicht an allen Bahnhofen im Angebot
und das, obwohl keine volle Barriere-
freiheit gegeben ist. Schon gar nicht
ist der Ein-und Ausstieg mit Assis-
tenzbedarf zu allen Zeiten gewahrleis-
tet.
Die Frist zur Stellungnahme seitens
der Deutschen Bahn AG ist abgelau-
fen. Nach den gescheiterten Schlich-
tungsgesprachen zwischen ISL und
Deutschen Bahn AG und nach Ablauf
der Frist fiir eine Stellungnahme zum
Gutachten ,,EU-Fahrgastrechte und
die Beftrderungssituation von Men-
schen mit Behinderungen im deut-
schen Bahnverkehr“, kann die ISLnun
eine Verbandsklage anstrengen.
Wir sind gespannt. Leider wird selb-
standiges und barrierefreies Reisen
flirviele—insbe-
sonderein land-
lichen Regionen
mit Bahnhdfen
ohne Personal
— noch lange
ein unerfiillter
Traum bleiben.
Der Rechtsan-
spruch gilt aber.
ERIKA FEYERABEND, ESSEN
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,,ES war mein Leben - so richtig meins!*
Matthias Vernaldi (1959-2020) — ein Nachruf

»etzt hast Du Dich
endgiiltig vom
Acker gemacht. Oft
schon bist du dem
TodvonderSchippe
gesprungen, hast
Dich immer wieder
aufgerappelt. Es
war noch so viel zu
erledigen. Du warst
iberall gleichzei-
tig.“ Das war die
erste Reaktion der
Redaktion von der
»Mondkalb Zeitung
fir das organi-
sierte Gebrechen*
nach Bekanntwer-
den des Todes von
Matthias Vernaldi
am 9. Mdrz. Dort
war Matthias ,,Herz
und Kopf* der Zeit-
schrift.

Das war aber nur
eine von vielen Funktionen, die er in
den vergangenen Jahrzehnten fiir sich
und andere Menschen mit Behinde-
rung, besonders fiir die mit Assistenz-
bedarf, ausgeiibt und ausgefiillt hat.
Er war Mitglied im , Landesbeirat fiir
Menschen mit Behinderung* in Berlin
als Vertreter vom Biindnis fiir selbst-
bestimmtes Leben. Er vertrat als
Vorstandsmitglied von ,Ambulante
Dienste Berlin“ (AD) die Positionen
der ,lInteressenvertretung Selbstbe-
stimmt Leben in Deutschland® (ISL)
und engagierte sich im weiten Be-
reich der Behinderten- und Gesund-
heitspolitik. Die Spannbreite seiner
Aktivitaten war groB und ldsst sich
in knappen Worten kaum umreifien.
Lassen wir ihn hier noch einmal selbst
zu Worte kommen, wie er es in einer
Broschiire von AD zu ,,Selbstbestimmt
Leben“ zum Ausdruck gebracht hat:

a5

»lch rede von mir jetzt genauso exem-
plarisch wie von Schwester Hertha.
Ich selbst bin in der DDR grof3 gewor-
den und hatte nie Zivildienstleistende.
Aber egal. Bisher — das war im Osten
und Westen so — kam also im Heim
am Morgen Schwester Hertha rein,
klatschte in die Hande und briillte:
,Na, da wollen wir mal!*“ Sie wusste
wie es geht; war ja schlieSlich Fach-
frau. Sie kramte aus dem Schrank
meine Klamotten raus, hoste mich
an und krachte mich in den Rollstuhl.
Dann stellte sie mir das Friihstiick hin:
,Friss Vogel oder stirb!‘ Ich hatte nicht
einmal Einfluss darauf, was es zum
Frithstiick gab.

Auf einmal stand da Sven im Zimmer
— Anfang 20, gerade selbst weg von
Mutti. Er wusste nichts — nicht, wie
ein Klo geputzt wurde, nicht, wie man
Kaffee kochte, erst recht nicht wie ich

gewaschen, ange-
zogen und in den
Rollstuhl gesetzt
wurde. Ich muss-
te ihm alles ganz
genau  erkldren.
Das erste Mal in
meinem Leben
gab ich vor, wie
ich angefasst und
bewegt  werden
sollte. Ich hatte
keine Schmerzen
mehr und auch
keine Angst. Und
ich bestimmte,
was es zum Friih-
stiick gab, denn
es war mein Kiihl-
schrank, den ich
fullte.

Zugegeben: Der
Kaffee war unter

Matthias beim Fototermin fiir den mondkalb-Verbrauchertipp © mondkalb aller Sau. Das

lag daran, dass
ich auch nicht wusste, wie Kaffee ge-
kocht wurde. Sonst hatte ich es Sven
gesagt. Ja, auch das Klo war im Sinne
des Wortes scheifle. Und manchmal
war der Kiihlschrank leer, weil wir ver-
gessen hatten, vor dem Wochenende
einzukaufen, oder weil ich mein Geld
schon vor Monatsende verbraucht
hatte. Aber es war geil! Es war mein
Leben —so richtig meins!“.
VOLKER VAN DER LOCHT, ESSEN
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