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Geht doch!

Die Otto Brenner Stiftung, die mit
der IG Metall assoziiert ist, hat je
zwei Recherchestipendien und Prei-
se von 3.000 bzw. 2.000 Euro aus-
geschrieben, Zielsetzung: ,,Mit der
Auszeichnung unterstiitzen und
fordern wir Journalistinnen und
Journalisten mit Behinderungen, die
im Alltag und Berufsleben bei der
Ausiibung ihres Berufes behindert
werden.” Wer mitmachen will, muss
sich beeilen: Bis zum 30. Septem-
ber sind Beitrdge einzureichen, die
in Printmedien, Fernsehen, Horfunk

oder online bereits erschienen sind.
Sie sollten ein Thema mit gesell-
schaftlicher Relevanz behandeln
und Losungsansétze recherchieren.

Das Themenspektrum ist bewusst
nicht eingeengt. Bewerberinnen
missen also nicht speziell iber Le-
ben mit Behinderung berichtet ha-
ben, sie kdnnen es aber. Loblich,
dass die Otto Brenner Stiftung, die
sich sonst um zum Beispiel Medi-
enberichterstattung zu Fliichtlin-
gen, Auslandsberichterstattung und

Anpassung und Widerstand

In Kanada wird mit medizinischer
Hilfe getotet. Auch Arme sollen die
»Freiheit haben, sich téten zu lassen,
berichtete Michael Zander im vorigen
Newsletter tUber einen Vorschlag von
dort aktiven ,,Bioethikern“. Selbst in
den Disability Studies konnen ver-
einzelt Stimmen fiir die Beihilfe zum
Suizid werben. So scheint sich An-
passung an die schdne neue Welt, wo
Gesundheit
und Autonomie Platz greifen, durchzu-

Entscheidungsfreiheit,
setzen. Gesetze sichern diese Vor-
stellungen ab und sie gelten zuneh-
mend als normal. Michael Zander be-
schreibt erschreckende Entwicklungen
in Kanada (» S.2).

Gliicklicherweise gibt es hierzulan-
de auch andere Beispiele, obwohl
Deutschland gerade einige Riigen kas-

siert hat, wegen mangelnder Umsetzung
der  UN-Behindertenrechtskonvention.
Dariiber berichten wir in der ndchsten
Ausgabe ausfiihrlich.

Das Institut Mensch Ethik Wissenschaft
(IMEW) wird nach tiber zwanzig Jahren
seine Tiren schlieBen. Was die Leiterin
Katrin Griiber iiber die Griinde und zu-
kiinftigen Perspektiven in Sachen Inklu-
sionsforschung und -praxis zu erzdhlen
hat, wollte Erika Feyerabend in Erfahrung
bringen (»S.5).

Die verstorbene Aktivistin Susanne von
Daniels hat wdhrend ihres Lebens ver-
sucht, die bekannten Abwertungen von
Menschen mit Behinderung bewusst zu
machen und zu lindern. Ursula Aurien
wiirdigt Susanne in einem kleinen Nach-

ruf (» S.4).

anderes mehr kiimmert, nun auch
Journalistinnen mit Behinderung mit
kleinen Preisgeldern bedenkt und
moglicherweise fordert. Sie erklart,
dass Medienschaffende mit Behin-
derung eine ,Bereicherung fiir Re-
daktionen” seien, dort aber leider
»immer noch stark unterreprdsen-
tiert” sind. Wichtig zu dndern, zumal
Diversitét als ein wichtiger Bestand-
teil unserer demokratischen Gesell-
schaft gefordert werden sollte.
Details zur Ausschreibung online:
https:/fjournalismus-preis.org

Es gibt Lebensldufe, die voll von Pa-
thologisierungen und sexuellem Miss-
brauch sind. Aus einem solchen Leben
kann nichts Positives werden, denkt
man. Falsch! Die Biografie tiber das ehe-
malige Pflegekind Bernadette Gachter
zeigt, dass es auch anders geht. Udo
Sierck macht uns darauf aufmerksam

(»s.6).

Zu einem gedanklichen Experiment des
Widerstandes ladt der Aktivist Ottmar
Miles-Paul mit einem Roman ein. Chri-
stian Mirner bringt uns schon mal auf
den Geschmack (> S.8).

ANREGENDE LEKTURE, NEUE IDEEN
UND IMPULSE FUR DAS NICHT AUS-
GRENZENDE WIDERSTANDPOTENZIAL
UNSERER LESER UND LESERINNEN
WUNSCHT ERIKA FEYERABEND

IM NAMEN DER
NEWSLETTER-REDAKTION
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In den Tod getrieben

Eine neue Studie zeigt die Folgen der kanadischen
., Sterbehilfe“-Politik fiir behinderte und kranke Menschen

Bereits in der
vorangegangen-
en Ausgabe
(Newsletter Be-
hindertenpolitik,
Nr. 92) war das
kanadische Ge-
setz zur medizi-
nischen ,,Sterbe-
hilfe“ (,,Medical
Assistance in
Dying“, MAID)
Gegenstand einer kritischen Analy-
se. Anlass war ein Beitrag im Journal
for Medical Ethics von Kayla Wiebe
und Amy Mullin. Die beiden Bioethi-
kerinnen von der Universitat Toronto
fordern darin, ein Leben unter ,so-
zial ungerechten Bedingungen® als
hinreichenden Grund dafiir anzuer-
kennen, dass behinderte und kranke
Menschen medizinische ,,Sterbehilfe*
erhalten.

tgre

e

Einen Kontrapunkt gegen derartige
Auffassungen setzt eine neue Stu-
die in der Zeitschrift Palliative and
Supportive Care.* Ramona Coelho,
John Maher, Sonu Gaind und Trudo
Lemmens haben empirische Unter-
suchungen, offizielle Statistiken,
Kommissionsberichte und Medien-
beitrdge ausgewertet, um die proble-
matischen Folgen des MAID-Gesetzes
zu untersuchen.

Leichter zu bekommen als ein
Rollstuhl

Zundchst schildert das Team um
Coelho den Inhalt und die Genese
des Gesetzes. Nach einem Urteil
des Obersten Gerichtshofs ver-
abschiedete das Parlament 2016
die sogenannte Bill C-14, der zu-
folge kranke und behinderte Men-
schen, deren Tod ,verniinftigerweise

vorhersehbar“ ist, Anspruch auf
aktive medizinische ,,Sterbehilfe“ ha-
ben. In den meisten Fallen handelt es
sich dabei nicht um eine Unterstiit-
zung, mit der die Betroffenen den
Suizid selbst begehen, sondern um
»euthanasia“, also um ,Totung auf
Verlangen® durch die Injektion eines
Giftes.

2021 folgte Bill C-7, wonach auch
kranke und behinderte Menschen, die
einen Verlust an Fahigkeiten erleiden,
deren Leben aber nicht gefdhrdet ist,
ebenfalls Anspruch auf ,,Sterbehilfe*
haben. Hintergrund war diesmal das
Urteil einer niedrigeren Instanz, gegen
das die Regierung hatte Widerspruch
einlegen konnen, worauf diese aber
verzichtet hat. In der Folge gehen lan-
desweit mittlerweile 3,3 % aller To-
desfille auf MAID zuriick, in manchen
Landesteilen sind es bis zu 7 %.

Coelho und Kollegen bemangeln, dass
es keine unabhdngige Berichterstat-
tung zu MAID gebe, sondern dass der
Grofdteil der vorliegenden Daten auf
Angaben von ,,Sterbehilfe“-Anbietern
beruhe. Deshalb gebe es keine Me-
chanismen, um potenziell strafrecht-
lich relevante Fehler und Missbrauche
aufzudecken. Wenn Angehdrige sich
dariiber beschwerten, dass behin-
derte und kranke Menschen MAID
nahegelegt bekommen, dann wei-
gerten sich die Behorden, gegen das
jeweilige Krankenhaus zu ermitteln
und verwiesen auf das Selbstbestim-
mungsrecht der Betroffenen.

Zugleich gibt es in Kanada funda-
mentale Mangel in der medizinischen
und der Hilfsmittelversorgung. Carla
Qualtrough, Ministerin fiir Inklusion
und Behinderung, wird mit den Wor-

ten zitiert, dass es in manchen Lan-
desteilen leichter sei, ,Sterbehilfe“
zu erhalten als einen Rollstuhl.

Nicht die Krankheit, sondern das
System

Coelho und Kollegen schildern zahl-
reiche Fallbeispiele. So wird von Sa-
thya Dhara Kovac berichtet, die mit
44 Jahren ihr Leben beendete und
die eigentlich selbstbestimmt leben
wollte, der aber die dazu nétige Assi-
stenz in der eigenen Wohnung fehlte.
»Letztlich war es nicht eine genetische
Krankheit, die mich umgebracht hat
[took me out], es war ein System®,
schrieb sie in einem Abschiedsbrief
(Ubers. M.Z.).

Ein weiteres Beispiel handelt von
einem Mann, der einen leichten
Schlaganfall erlitten und in der Folge
Probleme mit dem Gleichgewicht und
mit dem Schlucken hatte. Die medi-
zinische Prognose besagte, dass er
dank therapeutischer MafRnahmen
seine Fahigkeiten zuriickerhalten
werde. Doch der Patient entwickelte
depressive Symptome, die durch
die Isolation im Zusammenhang mit
einem Covid-19-Ausbruch noch ver-
starkt wurden. In dieser akuten Krise
bekam er MAID-Leistungen zugespro-
chen. Coelho et al. weisen darauf hin,
dass Selbstmordgedanken nach ei-
ner schwerwiegenden Diagnose oder
nach einem Unfall verbreitet sind,
dass diese in einem Prozess der Ge-
nesung und Umstellung in der Regel
aber wieder verschwinden.

Eine 37jdhrige Frau, der Palliativpfle-
ge versagt wurde, nahm in ihrer Not
MAID in Anspruch. Vor ihrem Tod
nahm sie noch an einem Werbefilm
mit dem Titel ,,All is Beauty* teil, der
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»Sterbehilfe“ als ein schones Ereignis
darstellt. Die positiv gefarbte &ffent-
liche Berichterstattung tiber den Tod
behinderter und kranker Menschen
flihrt zu einer wachsenden Nachfrage
nach MAID-Leistungen, ein Phano-
men der ,, Ansteckung®, das auch von
anderen Suizidwellen hinldnglich be-
kannt ist.

Die Propaganda der Lobbyorganisati-
onen diirfte die offentliche Wahrneh-
mung beeinflussen und auch Folgen
fir behinderte und kranke Menschen
in Kanada haben. Coelho und Kolle-
gen berichten von einer Befragung
aus dem Jahr 2021, in der knapp 36 %
der MAiD-Antragstellenden angaben,
sich als Last fiir Familie, Freunde oder
Pflegende zu empfinden.

Propaganda pro Suizid

Das Team um Coelho konstatiert ei-
nen stetigen gesellschaftlichen Druck,
den fiir ,,Sterbehilfe” in Frage kom-
menden Personenkreis auszuweiten.
Von einem ,verniinftigerweise vor-
hersehbaren Tod“ werde inzwischen
schon bei Menschen gesprochen, die
noch eine Lebenserwartung von bis
zu zehn Jahren haben. Die kanadische
Regierung hat angekiindigt, ab Marz
2024 MAID auch flir Menschen mit
psychischen Krankheiten zulassen
zu wollen. Mittlerweile werden au-
Berdem Forderungen erhoben, éltere
Minderjahrige zu den Anspruchsbe-
rechtigten zu zahlen.

Eine Lobby zugunsten einer Ausdeh-
nung von ,,Sterbehilfe“ ist die Vereini-
gung der MAiD-Anbieter und Gutach-
ter, die Canadian Association of MAID
Assessors and Providers (CAMAP).
Die Organisation wirbt dafiir, Patien-
tinnen und Patienten aktiv MAID an-
zubieten. In Schulungen wird unter
anderem vertreten, dass Armut eine
vertretbare Begriindung fiir ,,Sterbe-
hilfe“ und dass die Wut von Angehdo-
rigen die grofte Herausforderung fiir
Sachverstdndige sei.
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Ellen Wiebe ist Vertreterin der Lobby-
organisation ,,Dying with Dignity“ und
vertritt die Auffassung, MAID solle
auch Kranken angeboten werden,
die auf einer Warteliste fiir eine me-
dizinische Behandlung stehen. (Ob
sie mit der eingangs erwahnten Kayla
Wiebe verwandt ist, konnte nicht ge-
kldrt werden.) Bis Mai 2022 soll die
Arztin an der (Selbst-) Tétung von 430
Menschen beteiligt gewesen sein. In
einem Kommentar fiir den britischen
Economist (27.8.2018) rdumt sie ein,
dass ihr als Gutachterin ,,eines Tages
ein Fehler” unterlaufen kdnne. Dies
kénne dazu fiihren, dass ,eine Per-
son friither stirbt, als sie es sich ge-
wiinscht hatte“. Doch dies will sie in
Kauf nehmen, damit, wie sie schreibt,
andere Menschen nicht ,,unnétig lei-
den“ (Ubers. M.Z.).

Suizid-ldeologien in den Disability
Studies?

Der Erfolg der Lobbyarbeit ldsst sich
unter anderem daran ersehen, dass
Ideologien, die den ,assistierten
Suizid“ behinderter und kranker Men-
schen propagieren, mittlerweile bis
in Publikationen der Disability Stu-
dies vorgedrungen sind. Ein Beispiel
sind die Positionen von Alexandre
Baril, aufienordentlicher Professor
an der Universitat Ottawa. In einem
Aufsatz  fur  Disability  Studies
Quarterly vertritt er allen Ernstes,
Menschen  mit  Suizidwiinschen
wiirden  diskriminiert und un-
terdriickt, wenn sie an der
Verwirklichung ihrer Absichten ge-
hindert werden.? Das sei ,ableism“,
»suicidism“ und ,erzwungene Le-
bendigkeit* (,,compulsory liveness®).
Seinen Ansatz nennt Baril ,kritische
Suizidologie“. Die von Coelho und
Kollegen beschriebenen Folgen von
MAID sind dabei kein Thema. An
anderer Stelle beklagt Baril, dass
psychisch kranke Menschen noch von
MAID ausgeschlossen sind; er for-
dert, dass alle Menschen, die sterben
mochten, Zugang zu Suizidassistenz

erhalten sollten.3 Ahnliche Auffas-
sungen vertritt Grace Wedlake im
Canadian Journal of Disability Stu-
dies. Gegenpositionen diffamiert sie
als ,,ableistisch®, ,,suizidistisch“ und
als ,,epistemische Gewalt“.4

Im Grunde handelt es sich um eine Art
Sozialdarwinismus in ,diskriminie-
rungskritischer” Rhetorik. Verstérend
sind nicht nur die Texte selbst, son-
dern auch der Umstand, dass sie das
Peer Review ungehindert passieren
konnten und dass es vor dem Hinter-
grund der bedriickenden Realitdten,
die Coelho und Kollegen beschreiben,
daran bisher kaum Kritik in den Disa-
bility Studies gibt.

MICHAEL ZANDER, BERLIN

*R. Coelho et al. (2023). The reali-
ties of Medical Assistance in Dying
in Canada. Palliative and Suppor-
tive Care. https://doi.org/10.1017/
51478951523001025

2 A. Baril (2020). Suicidism: A new
theoretical framework to conceptua-
lize suicide from an anti-oppressive
perspective. DSQ, 40(3), https://
dsg-sds.org/index.php/dsq/article/
view/7053/5711

3A. Baril (2017). The Somatechnolo-
gies of Canada’s Medical Assistance
in Dying Law: LGBTQ Discourses on
Suicide and the Injunction to Live. So-
matechnics, 7.2, S. 201-217.

4 G. Wedlake (2020). Complicating
Theory through Practice: Affirming the
Right to Die for Suicidal People. ¢JDS,
9.4, https://cjds.uwaterloo.ca/index.
php/cjds/article/view/670.

HINWEIS:

Wenn Sie Suizidgedanken haben,
suchen Sie sich Hilfe. Telefon-
seelsorgestellen sind jederzeit
unter 0800 - 1110111 oder 0800

- 1110222 kostenlos erreichbar.
www.telefonseelsorge.de
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Nachruf

Susanne von Daniels

Am 21. Juni 2023 starb Susanne von
Daniels

Ein Haus an der Mauer, am gefiihlten
Ende der Welt. Auf jeden Fall am an-
deren Ende einer Gartenkolonie. Wer
Susanne besuchen wollte, musste
hier durch und — abends — vorbei an
klaffenden Hunden, die am Zaun hin-
gen und drohten, jeden Moment auf
die andere, auf meine Seite zu sprin-
gen. Hier, am Rande der West-Berliner
Welt mit Blick Richtung Treptow im
Osten, lebte Susanne einige Jahre in
einer Wohngemeinschaft.

Wir lernten uns im Behindertenbe-
reich der Alternativen Liste kennen, zu
einer Zeit, als alternativ auch aufmiip-
fig, rebellisch bedeutete. Der Behin-
dertenbereich war es unbedingt. Raus
aus dem Ghetto forderten wir damals
schon. Wir demonstrierten und pro-
testierten: Eine Schule fiir alle, Bus
und Bahn fiir alle, eigentlich alles fiir
alle, eben gegen Aussonderung. Spa-
ter trafen wir uns im Kriippelfrauen-
stammtisch: Susanne und ich wurden

schnell Freundinnen. Das blieb, auch,
als sie nicht mehrin Berlin wohnte. Sie
studierte Psychologie. Aus Trotz, wie
sie erkldrte, gegen die ,,Experten®. lhr
Fachwissen und ihre individuelle Situ-
ation vermischten sich. Bei ihren zahl-
reichen Krankenhausaufenthalten
entwickelte sie sich zur unbezahlten
Fachfrau, die den staunenden Weif3-
kitteln eine Welt erklarte, die so nicht
im Lehrbuch stand.

Gewdhnungsbediirftig und gleichzei-
tig sehr charakteristisch war ihre Art
und Weise, ein Gesprach zu beenden.
Wenn ich eigentlich noch etwas erzah-
len wollte, hieR es irgendwann kurz
und biindig: Tschiiss. Eben typisch
Susanne. Sie pflegte unzahlige Kon-
takte. Wahrend ich mit einem Termin
am Tag ,ausgelastet’ war, brauchte sie
mindestens zwei oder drei.

Im internationalen Jahr der Behinder-
ten 1981 fand ich mich bei der Biih-
nenbesetzung anldsslich der Eroff-
nungsveranstaltung wieder. Susanne
beteiligte sich zum Ende des Jahres
am Kriippeltribunal. ,lch habe den
Bericht einer Frau {iber ihre Ver-
gewaltigung vorgelesen. Man
hatte eine Nadel fallen horen,
so totenstill war der Saal.“ An
der spdteren Dokumentation
war sie als Mitherausgeberin
beteiligt.

Nach dem Studium arbeitete
sie zundchst in einem Projekt
an der Alice-Salomon-Fach-
hochschule. Schon bald kristal-
lisierte sich ihr Schwerpunkt
heraus: der Ubergang von der
Schule zum Beruf, ressourcen-
orientierte Beratung fiir Men-
schen mit Behinderung. Wo
liegen die Potentiale, wie kann
etwas gelingen, was braucht es
daftir? lhr selbst gelang es im-

mer wieder, Lichtblicke zu finden. An
ihnen hielt sie sich fest und hangelte
sich daran durch ihr Leben.

Es waren reiche Jahre in Berlin. Reich
an Freundschaft, reich an Austausch,
reich an Kampf und Widerstand. Fir
eine kleinwiichsige Frau, noch dazu
mit einer zweiten, nicht sichtbaren
Behinderung, war Berlin allerdings
kein gutes Pflaster. Wo Rollstuhlfahrer
allenfalls angestarrt wurden, wurde
sie ausgelacht. Bus- oder U-Bahnfah-
ren eine existentielle Angelegenheit.
Dafiir hatte sie irgendwann keine
Kraft mehr. Schweren Herzens verliefd
sie Berlin, fand neue Projekte, neue
Herausforderungen.

Susanne

Am 26. August hatte

Geburtstag gehabt.

Wenn ich an Susanne denke, sehe ich
eine Freundin neben mir auf einem
Fubdnkchen, voller Ideen, voller
Energie und voller Lebendigkeit.

URSULA AURIEN, BERLIN
™
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Ende eines Instituts, mit Fortsetzung

(/IME

reunde und Fo

Das Institut fiir Mensch, Ethik, Wis-
senschaft (IMEW) ist eine gemein-
niitzige Forschungseinrichtung, die
sich besonders den Inhalten rund um
Teilhabe von Menschen mit Behinde-
rung gekiimmert hat. Vor 22 Jahren
wurde das Institut ins Leben gerufen,
das war vor allem in Folge der dama-
ligen Debatte um die europdische
Bioethik-Konvention, mit der insbe-
sondere fremdniitzige Forschung an
»hicht-einwilligungsfahigen Men-
schen“ als ,,Menschenrecht“ erklart
werden sollte. Gesellschafter des
Institutes sind der Bundesverband
evangelische Behindertenhilfe (BeB),
Lebenshilfe, bvkm, Caritas, Sozialver-
band VdK, anthropoi - Bundesver-
band anthroposophische Sozialwesen
e.V, der Arbeitsgemeinschaft Spina
Bifida (ASBH) und ISL e.V. Die Aktion
Mensch hat in den ersten neun Jah-
ren das Institut geférdert und so die
Arbeit ermdglicht. In den Folgejahren
haben die Gesellschafter des IMEW
die Grundforderung geleistet. Hin-
zu kamen Forderer und Forderinnen.
Ende des Jahres schlief3t das Institut.
Dr. Katrin Griiber, die das Institut von
Anfang an in Berlin leitete, sprach mit
uns {ber die SchlieBung und Ideen,
wie es weitergehen kann.

Wie ist die SchlieBung des
Institutes zu erkldaren?

Erst mal muss man sagen, dass es
einem Wunder gleichkam, dass wir
22 Jahre gearbeitet haben. In den er-
sten Jahren hatten wir eine groBzii-
gige Grundforderung durch die Aktion
Mensch. In den Folgejahren haben
uns die Gesellschafter und Forderer
unterstiitzt. Aber wir haben als unab-
hangiges Institut, wie andere Institute
auch, immer darunter gelitten, dass
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wir einen viel zu geringen finanziellen
Sockel haben, auf dem wir aufbauen
konnen und auf den wir uns verlassen
koénnen.

Ihr habt erst Medizin-Ethik als
Schwerpunkt gehabt und seid
dann mehr in dem Bereich Behin-
derung und Partizipation gelandet.
Wie kam es dazu?

Das hat zwei Griinde. Von Anfang an
stand die Perspektive von Menschen
mit Behinderung im Fokus, auch in
der Medizin-Ethik. Wir haben dann
das Aufgabenspektrum erweitert. Der
Anlass dafiir war die Entdeckung des
Begriffs ,,Disability Mainstreaming”.
Zu unseren Erfolgen gehort lbrigens,
dass wir ihn verbreitet haben. Und als
die UN-Behindertenrechtskonventi-
on (UN-BRK) in Kraft trat, hatten wir
den Eindruck, da missen wir aktiv
werden. Menschen mit Behinderung
gehoren zu den vulnerablen Gruppen.
Es ist aber mindestens so wichtig an-
zuerkennen, dass sie Rechte haben,
die ihnen oft vorenthalten werden. Ein
zweiter Grund liegt in den Finanzen.
Ethik finden alle im Prinzip wichtig. Es
gibt aber keine Bereitschaft zu einer
auskémmlichen Dauerférderung. Hin-
zu kommt: Projekte in diesem Bereich
werden nicht ausreichend finanziert.
So erhalten unabhadngige Forschungs-
institute wie wir vom Bundesministe-
rium fiir Wissenschaft und Forschung
nur Geld fiir Personal, aber nicht fiir
Miete und solche Dinge.

Wenn wir nur Medizin-Ethik gemacht
hatten, dann hatten wir wahrschein-
lich schon vor zehn Jahren schlief3en
miissen, weil die Mittel nicht gereicht
hdtten. Was uns finanziell gerettet
hat, war der Bedarf an Beratung von
Organisationen wie der gesetzlichen
Unfallversicherung (ber die Univer-
sitdt Kiel bis zu Einrichtungen der
Eingliederungshilfe. Wir beraten: Wie

macht man einen Aktionsplan zur Um-
setzung der UN-BRK, wie setzt man
mehr Partizipation von Menschen mit
Behinderung um, insbesondere auch
von jenen, die in Einrichtungen leben.
Diese Themen waren urspriinglich
nicht vorgesehen.

Was heif3t das konkret? Wie haben
wir uns die Verbreitung von behin-
dertenrechtlichen Orientierungen
vorzustellen?

Wir sind Mitglied der European As-
sociation of Centres of Medical Ethics
(EACME), also der medizin-ethischen
Zentren in Europa, des Aktionsbiind-
nisses Teilhabeforschung und institu-
tionelles Mitglied des Netzwerks TA.
Bei einem Vortrag war mir aufgefal-
len: Der junge Wissenschaftler hatte
nur den normalen Mann im Blick. Aber
es gibt ja auch andere Lebensweisen,
Menschen mit Autismus zum Beispiel.
Ich habe damals keine Reaktionen be-
kommen. Drei oder vier Jahre spater
hat mir der Referent geschrieben, das
hétte ihn sehr beeindruckt und er hat-
te den Artikel jetzt auch entsprechend
gedndert. Man kriegt ja nicht immer
solche Riickmeldungen. Damals, vor
22 Jahren, hat niemand Medizin-Ethik
und Menschen mit Behinderungen
in Verbindung gebracht. Wir haben
versucht, diese Haltung auch in Wis-
senschaft und Ausbildung zu tragen.
Damals haben wir einen Kongress ge-
macht und einen Kongressband raus-
gegeben, den viele Medizinstudieren-
de als Grundlage hatten.

Gut, das ist, im Rahmen von
Wissenschaft, ein Mitwirken an
Veranderungen. Was konntet ihr
noch bewirken?

Ich weif3 einfach, dass wir an vielen
Stellen Verdnderungen mitbewirkt ha-
ben. Wenn ich sehe, dass in Projekten
jetzt viele Menschen mit Behinde-

) Fortsetzung S.7
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BIOGRAFIEN IM NEWSLETTER

Bernadette Gachter

Als die siebenjdhrige Bernadette erst-
mals psychiatrisch begutachtet wur-
de, hatte sie keine Ahnung, worum
es ging: ,,Sie versprachen mir, dass
ich ein Geschenk bekomme, wenn
ich brav sei. Der Mann trug eine wei-
e Schiirze. Ich musste Bilder deuten
und der Mann machte sich Notizen.
Ich war lieb und anhadnglich damals
als kleines Mddchen. Spater, als ich
die vierte und fiinfte Klasse besuchte,
brachte mich Mama noch einige Male
mit dem Zug in eine Klinik. Dort be-
festigten sie Drdahte an meinen Kopf.
Sie hatten mir ein Buch versprochen,
wenn ich schon stillhalte. Ich las sehr
viel damals und bekam sehr viele Bii-
cher geschenkt. Das letzte Mal, als sie
mich untersuchten, steckten sie mir
die Drahte sogar in die Nase. Das tat
weh, aber sie erklarten mir nicht, was
sie damit vorhatten. Von einem Hirn-
schaden sprachen sie erst viel spater,
als es um die Abtreibung und um die
Sterilisation ging.“

Bernadette Gachter wurde 1954 in
St.Gallen geboren. Weil ihre Eltern
nicht zuverlassig fiir sie sorgen konn-
ten, kam sie kurz vor ihrem ersten Ge-
burtstag in eine streng katholische,
bis dahin kinderlose Pflegefamilie.
Bernadette galt schnell als eigensin-
nig, die Kindergdrtnerin beschrieb
sie aber als nettes und ordentliches
Madchen mit normaler Intelligenz.
Bald darauf entwickelte sie sich zu ei-
ner guten Schiilerin. Die Welt schien
in Ordnung. Nach auBen. Nach innen
sah die Wirklichkeit anders aus. Weil
sie sich angeblich selbst befriedigt
hatte, gelegentlich aggressiv und un-
ruhig sei, brachten die Pflegeeltern
die Siebenjdhrige auf Anraten des

e
D

Quelle: Homepage Jolanda Spirig

Hausarztes ins Ziiricher Kinderhos-
pital. Dort erhielt sie von einem As-
sistenzarzt die Diagnose, an einem
»infantilen hirnorganischen Psycho-
syndrom® zu leiden. Um die unter-
stellte Selbstbefriedigung zu unter-
binden, durfte Bernadette sich fortan
nicht mehr selbst waschen und ihre
Beine wurden jeden Abend bis zur
Hiifte mit einem Stofftuch zusammen-
gebunden. Jedes Fehlverhalten wurde
streng bestraft. Bernadette Gachter
erinnert sich in ihren autobiogra-
fischen Aufzeichnungen: ,,Oft schlug
mich Mama bei Kleinigkeiten gnaden-
los zusammen. Nicht einfach so von
Hand. Nein. Noch heute schmerzen
die Schlage, wenn ich an das Bambus-
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Bernadette Gachter als Erstkommunikantin 1963, 1.Reihe, Vierte von links

réhrchen denke, das sie benutzte, um
mich auf den rechten Weg zu bringen,
wie sie zu sagen pflegte.” Der rechte
Weg bedeutete in dieser glaubigen
Familie, den Gehorsam zu erzwingen
und den Willen friihzeitig zu brechen.
Die ,konsequente Erziehung* wurde
auch von der vermittelnden Fiirsorge-
stelle, dem Seraphischen Liebeswerk,
schon wegen der ,,unerfreulichen Ab-
stammung* empfohlen. Doch Berna-
dette blieb widerspenstig. Die spora-
disch der Pflegefamilie einen Besuch
abstattende Fiirsorgerin notierte in
ihre Akten: ,,Das Madchen ist aber
nicht leicht zu fiihren: oberflachlich,
eigensinnig, sehr trotzig, sehr leb-
haft.“ Wenn Bernadette zur Strafe in
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das fensterlose WC gesperrt wurde,
zerfetzte sie vor Wut das Klopapier,
trat gegen die Tiir und schrie ,wie am
Spief3“. Fiir die Pflegeeltern ein Indiz
mehr, dass sie nicht normal sei.

Im Alter von dreizehn Jahren wurde
Bernadette von ihrem Pflegevater se-
xuell missbraucht. Die Tat blieb ein
innerfamilidres Tabu. Die Distanz zu
den Pflegeeltern nahm indes zu. Es
kam immer haufiger zu heftigen ver-
balen Auseinandersetzungen, Ber-
nadette deckte ihre Pflegeeltern mit
Schimpfwdrtern ein. Diese reagierten
mit einer ambulant psychiatrischen
Einweisung, Bernadette wurde mit
beruhigenden Medikamenten behan-
delt. Als sie danach per Zufall erfuhr,
dass die Pflegeeltern nicht ihre leib-
lichen Eltern sind und nachdem eine
erste Freundschaft mit einem Arbeits-
kollegen in die Briiche gegangen war,
kam die Siebzehnjdhrige ndchtelang
nicht nach Hause. Sie war, wie sie in
ihr Tagebuch notierte, auf der Suche
nach menschlicher Warme. Bernadet-
te wurde schwanger, der Zufallsbe-
kannte lie sie sitzen. Pflegeeltern,
Hausarzt und Psychiater drangten
gemeinsam zum Schwangerschafts-
abbruch bei gleichzeitiger Sterilisati-
on: Sie ,trichterten mir ein, dass ich
bei meiner Geburt einen Hirnschaden
erlitten héatte, und ich war so ver-
zweifelt, dass ich es glaubte. Sie be-
haupteten einfach steif und fest, dass
der Hirnschaden vererblich sei. Es
sei auch in meinem Sinne das Beste,
mich zu sterilisieren, damit ich spater
keine behinderten Kinder bekdame.“
SchlieB3lich willigte Bernadette in die
Abtreibung und Unfruchtbarmachung
ein, ohne sich in ihrer Zwangslage der
Endgiiltigkeit ihrer Entscheidung be-
wusst geworden zu sein.

Danach schickten sie die Pflegeel-
tern in eine Klosteranlage zur ,,Nach-
erziehung“. Bernadette fliichtete,
wurde schnell aufgegriffen und von
der Polizei in ein Heim fiir ,gefallene
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Madchen“ gebracht. Nur eine Beru-
higungsspritze erledigte ihre Gegen-
wehr. Wegen einer Erkrankung durfte
sie die Einrichtung wieder verlassen.
Das Verhdltnis zu den Pflegeeltern ist
allerdings endgiiltig zerriittet. Berna-
dette Gdchter, inzwischen neunzehn
Jahre alt, beschliet zu entfernten
Freunden zu ziehen: ,Ich hatte kei-
nen Tobsuchtsanfall, nichts. Ich sagte
einfach, nun sei es genug, und fiihlte
mich vollkommen erleichtert.”

Viele Jahre spater hat Gachter, inzwi-
schen verheiratet, beruflich erfolg-
reich und im Wohnort geschatzt, sich
dazu entschieden, ihre Geschichte
publik zu machen. Die Autorin Jolan-
da Spirig machte daraus ein Buch mit
dem Titel: ,,Widerspenstig. Zur Sterili-
sation gedrangt. Die Geschichte eines
Pflegekindes”. Im Jahr 2013 wurde
Bernadette Gachter als Warnung vor
biirokratischer Willkiir stellvertretend
fur viele andere mit dem ,Prix Coura-
ge‘ ausgezeichnet.

Aktueller Nachtrag: In der Schweiz
ist die Sterilisation einer ,urteilsun-
fahigen*“ Person ab 16 Jahren legal,
wenn sie ,,im Interesse der betrof-
fenen Person vorgenommen wird,
wenn mit ,,der Zeugung und Geburt
eines Kindes zu rechnen ist“ oder
wenn ,nach der Geburt die Tren-
nung vom Kind unvermeidlich waére,
weil die Elternverantwortung nicht
wahrgenommen werden kann“. Die
jeweilige kantonale Erwachsenen-
schutzbehdrde muss der Sterilisation
zustimmen. Fiir die letzten zehn Jahre
sind 16 solcher Eingriffe belegt, die
Behindertenorganisation ,Insieme°
und die Frauen- und Mdadchenbera-
tung ,Avanti Donne‘ gehen jedoch
von einer hohen Dunkelziffer aus.
Eine deshalb initiierte Petition zum
Verbot der Zwangssterilisation wur-
de vom Schweizer Parlament an eine
Ethik-Kommission weitergereicht.

UDpo SIERCK, GNUTZ

) Fortsetzung von S.5

rungen an Selbstbewusstsein ge-
wonnen haben. Was Mitarbeiter und
Mitarbeiterinnen im Institut alles ge-
lernt haben, Entwicklungen gemacht
haben, Wissen und Haltung erworben
und verstarkt haben, finde ich auch
wichtig und erfreulich.

Was in diesem Zusammenhang
besonders wichtig ist, ist diese
Haltung. Die Machtfrage auch in
Wissenschaft, Politik und Gesell-
schaft zu etablieren, ist ja etwas
schwieriger und langwieriger?

Die Haltung, dass Menschen mit Be-
hinderung auch Rechte haben. Das ist
mir ein besonderes Anliegen. Medi-
zin-ethische Fragen sind wichtig, aber
es liegt mir besonders am Herzen,
die Rechte von Menschen mit Behin-
derung zu starken, besonders von
jenen, die in Einrichtungen leben, die
hohen Unterstiitzungsbedarf haben.
Das werde ich auch weitermachen.
Ich habe mein eigenes Institut schon
gegriindet, es heif3t PaTeSe ,Partizi-
pation, Teilhabe, Selbstbestimmung®.
Es gibt schon Projekte mit Zusagen.

Gibt es weitere Vorhaben?

Im November machen wir eine Ver-
anstaltung zusammen mit der Fiirst-
Donnersmarck-Stiftung, wo  sich
andere nochmal (berlegen, wie es
weitergehen kann. Wichtig aber sind
Strukturen, um dauerhafte Netzwerke
am Leben zu erhalten oder zu griin-
den. Das muss auf jeden Fall finan-
ziert werden, um dauerhaft arbeiten
zu konnen. Wir sind ja Teil des Akti-
onsbiindnisses  Teilhabeforschung.
Die Mitglieder, auch Menschen mit
Behinderung, beschaftigen sich mit
allen moglichen Fragestellungen, ju-
ristischen, sozialpolitischen, teilwei-
se auch ethischen. Das geht weiter,
wenn auch als Netzwerk ohne Ge-
schiftsstelle.

DIE FRAGEN AN KATRIN GRUBER
STELLTE ERIKA FEYERABEND, ESSEN.
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Ein Roman als Brandbeschleuniger?

Ottmar Miles-Paul und Katrin Grund uber ,,Zindeln an den Strukturen®

Der Plot ist von Anfang an
klar: Helen Weber, Bernd
Friedrich und Klaus Kris-
ke — sie wollen stets mit
vollem Namen genannt
werden — sind Mitglie-
der einer selbstorga-
,Enthinde-
rungsgruppe”.
allem haben sie genug
von der Lindentalwerkstatt,
in der sie arbeiten. Sie erhalten ein ge-
ringes Entgelt fiir die taglich geleistete
Arbeit und erfahren Demitigungen und
Diskriminierungen verschiedenster Art.
Diese und weitere Unzulanglichkeiten
machen sie wiitend. Das wollen sie an-
dern, durch einen ,,Akt der Notwehr”,
den sie auch einen , Akt der Befreiung”
(S. 7) nennen.
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nisierten
Vor

»Wer macht denn sowas — eine Behin-
dertenwerkstatt in Brand stecken?”
(S. 27), fragte sich der Brandmeister
Heinrich Stindel. Die Feuerwehr konn-
te nur einen kleinen Teil vor dem voll-
standigen Abbrennen
Polizeikommissar Florian Kerner war
sofort klar, dass sich dieser Brand

retten. Dem

fundamental von den in letzter Zeit
stattgefundenen Miilltonnenbranden
unterschied. Katrin Grund, die auf-
grund ihrer Schlaflosigkeit schnell vor
Ort war, sieht im Brand ihre Chance,
endlich als Anféngerin in der Lokalzei-
tung mehr Geltung zu erreichen. Tat-
sachlich erscheint ihr Bericht online
und sie bekommt den Auftrag, der
Sache nachzugehen. Katrin Grund re-
cherchiert vorwiegend bei den offizi-
ellen Stellen und erfdhrt, dass die Ge-
schaftsfihrerin der Lindentalwerkstatt,
Christa Ehmke, unterwegs ist. Sie rat-
selt Gber die Motive der Taterschaft,
denn ihre Werkstatt habe einen guten
Ruf. Der rigorose Griinder und Vorsit-
zende des Tragervereins, Clemens Zeil,
ist entsetzt, denkt aber gleich an eine
Spendenaktion und den Wiederauf-

newsletter Behindertenpolitik

bau einer neuen, groReren, besseren
Werkstatt, die spater tatsachlich rea-
lisiert wird. Diese ,Beharrlichkeit des
Systems” (S. 170) verschweigt der Ro-
man nicht.

Allerdings sieht zundchst Katja Fran-
ke, die Pressesprecherin der Enthin-
derungsgruppe, ihre Chance, ,aktiv
zu werden” unter der Leitfrage: ,Was
ware, wenn es die Werkstéatten fir be-
hinderte Menschen nicht mehr gibt?“
(S. 43) Katja Franke berat sich mit
Claudia Liese, der sympathisierenden
Rechtsberaterin, um in die Presseerkla-
rung noch Vorschldge fur Alternativen
fir die Werkstatten zu platzieren. Als
Katrin Grund von dieser , gestelzt” (S.
72) klingenden Enthinderungsgruppe
hort, ist sie verblufft. An die Menschen,
die in der Werkstatt arbeiteten, hat sie
gar nicht gedacht. Das ist der Punkt, an
dem der Autor Ottmar Miles-Paul, in
einem feinsinnigen Winkelzug, die Ro-
manfigur Katrin Grund zur Mitautorin
macht (S. 215). Denn nun — da der Po-
lizeikommissar blass bleibt und seine
Ermittlungen nicht vom Fleck kommen
— wird die am Anfang eher betuliche
Zeitungsreporterin zur emsigen Mit-
wisserin.

Es ist naheliegend, wie der Roman an
verschiedenen Stellen deutlich macht,
dass die Idee, behinderte Personen
konnten zur Taterschaft zahlen, gar nie
infrage steht oder zum Thema wird. Sie
werden auch sonst oft nicht beachtet,
Ubergangen und nicht ernstgenom-
men. Aber wenn man auf diese Idee
kdame, was ware dann? Da man die Per-
sonen durch ihre Werkstattzugehorig-
keit als ,geistig behindert” oder dhn-
lich taxiert hat, wie wollte man sie zur
Verantwortung ziehen, wenn die Akte
wieder geodffnet wiirde?

Kann man den Reportage-Roman von
Ottmar Miles-Paul symbolisch einen

Brandbeschleuniger nennen? Nein, es
ist ein literarischer DenkanstoR, ein
Sprachspiel, selbst dann, wenn es im
Roman heift, ,sie hatten es tatsdch-
lich getan” (S. 5). Demditigungen und
Diskriminierungen rechtfertigen keine
Brandstiftung. Sie sind hier das Elixier
der Literatur. ,Roman” kann ein Schut-
zetikett sein, aber niemand verwech-
selt eine Erzdhlung mit einem Aufruf
zur Tat. (Wie sollte man sonst mit den
vielen krassen Vorfdllen in unzahligen
Krimis umgehen?)

Am Schluss wird gefeiert. Helen Weber
und Bernd Friedrich haben Arbeits-
platze aulerhalb der Werkstatt. Der
Roman erscheint. Sein Inhalt wurde in
der Enthinderungsgruppe diskutiert,
genauso wie sein Titel. ,Feuer und
Flamme“ oder ,Ziindeln am System“
wurden verworfen zugunsten von
,Zundeln an den Strukturen”. Aber
was heilt ,Strukturen”? Sie werden
innerhalb des Romans in detaillierten,
sachlichen Einschiben, z.B. zum Per-
sonlichen Budget, behandelt und be-
griindet. Doch dieses schwere Wort
,Strukturen” ist fiir einen Romantitel
eigentlich unmoglich, macht aber gera-
de neugierig.

CHRISTIAN MURNER, HAMBURG

Ottmar Miles-Paul, Katrin Grund:
Ziindeln an den Strukturen. Ein
Reportage-Roman. Epubli. Berlin,
2023, 286 Seiten, 17 Euro.
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