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Vorwort

Behinderung und medizinischer Fortschritt — ein schwieriges und konflikttrachtiges
Thema.

Wahrend behinderte Menschen in inrem taglichen Leben und Uberleben mitunter auf
die Medizin und ihre Fortschritte angewiesen sind, erleben viele von ihnen neue me-
dizinische Mdoglichkeiten, wie z. B. die genetische Diagnostik, als eine bedrohliche
Infragestellung der eigenen Existenz. Aber auch viele Arztinnen und Arzte tun sich im
Umgang mit Behinderung schwer, da sie sich angesichts der eingeschrankten thera-
peutischen Moglichkeiten in ihrer Rolle als Heiler in Frage gestellt sehen.

Ein mdglicher Ort, Probleme im Verhaltnis zwischen behinderten Menschen und der
Medizin anzusprechen, wére die Medizinethik. Faktisch spielt das Thema Behinde-
rung innerhalb des medizinethischen Diskurses aber eine untergeordnete Rolle. Dies
liegt u. a. daran, dass sich die Medizinethik in den letzten Jahren vor allem als Be-
gleitreflexion der Medizin entwickelt und institutionalisiert hat, und sie ihre Ge-
sprachspartner daher in erster Linie unter den Medizinern sucht. Zwischen Men-
schen mit Behinderungen selbst und der Medizinethik ist das Gesprach hingegen
nicht eben etabliert.

Vor diesem Hintergrund veranstalteten die Akademie fur Ethik in der Medizin e. V.,
Gottingen, und das Institut Mensch, Ethik und Wissenschatft, Berlin, vom 14.-16. April
2003 in Zusammenarbeit mit der Evangelischen Akademie in Bad Boll eine Tagung
zum Thema ,Behinderung und medizinischer Fortschritt“. Ziel der Tagung war es,
den Kontakt zwischen Vertretern von Medizin, Medizinethik und Behindertenbewe-
gung zu intensivieren und das Thema Behinderung systematisch auf die Agenda der
Medizinethik zu setzen.

Die Beitrdge dieser Tagung sind in diesem Band dokumentiert. Ein weiteres konkre-
tes Ergebnis der Tagung war die Griindung einer Arbeitsgruppe ,Medizin(ethik) und
Behinderung*, die das zentrale Tagungsziel aufgreifen und fortfihren mochte.

Gottingen und Berlin im Dezember 2003

Alfred Simon Sigrid Graumann
Akademie fir Ethik in der Medizin Institut Mensch, Ethik und Wissenschaft



Anne Waldschmidt

Behinderung zwischen Normierung und Normalisierung

Behinderung — dieser Begriff ist ins Gerede gekommen. Obwohl weiterhin von sozial-
rechtlicher Relevanz wird er vielerorts in Frage gestellt. Sowohl behinderte Men-
schen als auch Fachleute kritisieren insbesondere den negativ bewertenden Gehalt,
der mit dem Behinderungsbegriff verbunden ist. In anderen Worten, von vielen wird
Behinderung als normierende Kategorie angesehen, als ein soziales Differenzie-
rungsmerkmal, das die Normalisierung derjenigen, die als behindert gelten, wenn
nicht unmaoglich macht, so doch erheblich erschwert. Doch — so mag man einwenden
— wurde nicht urspriinglich der Behinderungsbegriff gerade zu dem Zweck einge-
fuhrt, Stigmatisierungs- und Ausgrenzungsprozessen entgegenzuwirken? Wie
kommt es dann, dass er selbst nun sozusagen von dem Normierungsvorwurf wieder
eingeholt wird? Um diese Dynamik besser zu verstehen, ist es meines Erachtens
sinnvoll, sich nicht nur mit dem Behinderungsbegriff zu beschaftigen, sondern auch
mit seinem Gegenteil, namlich mit der Normalitat. Beide Begriffe missen auf ihren
normierenden bzw. normalisierenden Gehalt hin befragt werden.

Im Folgenden mochte ich zunachst den Unterschied zwischen normativen Normen
auf der einen und normalistischen Normen auf der anderen Seite herausarbeiten.
AnschlieBend werde ich auf die flexiblen Normalisierungsstrategien eingehen, auf
denen meines Erachtens die Gegenwartsgesellschaft beruht und die sich auch im
Behinderungsdispositiv finden lassen. Dabei schlie3e ich an den Normalismusansatz
an, den der Dortmunder Literaturwissenschaftler Jirgen Link in seiner zuerst 1996,
in zweiter Auflage 1998 publizierten Monographie ,Versuch tber den Normalismus.
Wie Normalitat produziert wird“ ausgearbeitet hat. Mit dieser Studie wird meines Er-
achtens die theoretische Debatte Uber Normalitat (und Behinderung) um entschei-
dende Schritte weiter gefuhrt. Schauen wir uns in einem ersten Schritt den Normali-
tatsbegriff genauer an:

In Alltagsdiskursen wird Normalitat haufig umstandslos mit dem Normativen gleich-
gesetzt. Normalsein wird definiert als ein Verhalten, das sich nach herrschenden
Normen ausrichtet. Doch lasst sich das Normale wirklich mit der Normentsprechung
gleichsetzen? Es ist doch sehr auffallig, dass die gegenwartige Gesellschaft, die von
Dynamik, Individualismus und der Vielfalt von Lebensstilen gekennzeichnet ist, im-
mer wieder auf die statistische Normalitat Bezug nimmt.

Die Normalitat der Mehrheit oder des Durchschnitts scheint den Kitt bereitzustellen,
mit dem — unter den Bedingungen von Flexibilisierungserfordernissen, Orientie-
rungsnoten und Atomisierungsprozessen — heutzutage der soziale Zusammenhalt
hergestellt wird. Zwar existieren weiterhin soziale Normen, denen wir gehorchen
mussen oder sollen. Doch gleichzeitig gilt: Im Laufe des 20. Jahrhunderts hat sich
die statistische Normalitat als eine spezielle Gabelung herausgebildet, die heute ne-
ben der Normativitdt ebenfalls menschliches Verhalten beeinflusst. Mittlerweile



scheint es sogar zwei verschiedene Arten von Normen zu geben, namlich einmal
,hormative Normen“ und zum anderen ,normalistische Normen®. Ihr Unterschied
kann etwas vergrobert so dargestellt werden.

Mit Normativitat bzw. den normativen Normen ist die Wirkmé&chtigkeit von sozialen
und juristischen Normen gemeint, oder in anderen Worten, die Problematik, dass
gesellschaftliche Regeln oder Erwartungen existieren, die durchgesetzt werden sol-
len. Fur die Einhaltung der normativen Normen sorgen Kontrollmechanismen; im
Falle von Nichtbefolgung und Abweichung drohen Strafen und Sanktionen. ,Norma-
tive Normen* kénnen als ,Punktnormen® beschrieben werden, als Vorschriften, die
von aul3en gesetzt und den Individuen vorgegeben werden. Von ihrer gesellschaftli-
chen Funktion her ist Normativitat auf die Herstellung von Stabilitdt und Anpassung
gerichtet. Konformitat soll erzeugt und die Gesellschaft vor Aufruhr und Chaos be-
wahrt werden.

Dagegen beinhalten Normalitdt bzw. die normalistischen Normen, dass die Men-
schen vor dem Hintergrund eines Mal3stabes miteinander verglichen werden. Nor-
malistische Normen stellen das Individuum vor die Frage: Wer oder wie bin ich bzw.
wie handle ich im Vergleich zu den anderen? Sie meinen nicht regelgerechtes, son-
dern eher regelmaliges Verhalten. Normalitat in diesem modernen Sinne bezeichnet
die Erfahrung, dass als Ublich erlebte und statistisch dokumentierte Verhaltenswei-
sen oder Merkmale zu Richtschniren und Mal3staben fir den einzelnen werden
kénnen. Das Entsprechen, das es auch bei den normalistischen Normen gibt, ist
nicht auf eine aulRere Regel bezogen, sondern beinhaltet den Vergleich mit den an-
deren. Im Unterschied zu den ,normativen Normen* sind ,normalistische Normen*
nicht ,Punkt-“, sondern ,Streckennormen®, mehr oder weniger grof3e Bandbreiten,
gruppiert um einen Durchschnitt. Gegeniber den Individuen gewinnen zwar auch sie
aulRere Macht; gleichzeitig sind an den normalistischen Normen immer auch alle
beteiligt. Fortwahrend stellen wir alle die normale Mitte, die Ubergangszonen und die
Rander gemeinsam her. Normalistische Normen sind im Unterschied zur Normativi-
tat auch weniger auf Stabilitdt gerichtet, sondern beruhen auf Veranderung und Dy-
namik. Da sie sich auf statistisches Zahlenmaterial stitzen, existieren sie nur in
hochverdateten Gesellschaften.

Dreh- und Angelpunkt der Normalisierungsgesellschaft ist also die vergleichende
Beschreibung der Menschen, ihres Verhaltens und ihrer Merkmale, die mit Hilfe der
Statistik vorgenommen wird. Zwar fuhrt auch die Normalitat zu Bewertungen und
Erwartungshaltungen, jedoch erst im Nachhinein, als Folge der Herstellung einer
statistischen Mitte. Der Bewertung voraus geht die vermeintlich objektive und wert-
neutrale, auf Zahlenmaterial beruhende Beschreibung.

Der zentrale Unterschied zwischen den normativen und den normalistischen Erwar-
tungshaltungen ist der, dass soziales Handeln und Normsetzung jeweils unter-
schiedliche Reihenfolgen aufweisen. Im Falle der Normativitat fihrt eine von auf3en
gesetzte Regel, eine soziale Norm zu dem gleichen Verhalten vieler: ,Es wird ver-
langt, dass ich mich so und nicht anders verhalte®. Im Falle der Normalitat aber fihrt
umgekehrt das gleiche Verhalten einer groRen Anzahl von Menschen zu einer nor-
malistischen Norm: ,Das machen doch alle [viele] so, das ist doch normal*.



Zusammenfassend lasst sich formulieren: Auf den normalistischen Normen basiert
die heutige Normalisierungsgesellschaft. Diese Normalisierungsgesellschaft tbt kei-
nen im engeren Sinne repressiven Zwang auf uns aus. Sie halt uns ,lediglich* dazu
an, unser Verhalten danach auszurichten, was die Mehrheit von uns fordert, und
wirkt allein auf diese Weise disziplinierend. Der subtil-beherrschende Charakter der
Normalisierung féallt uns selbst vielleicht gar nicht mehr auf. Ganz freiwillig, im Zei-
chen von Autonomie und Selbstbestimmung orientieren wir uns an der Mitte der Ge-
sellschaft, an den Durchschnittsnormen. Wir wollen so leben wie andere auch; wir
wollen vor allem ,normal” sein. Und wenn wir Lust an der Abweichung verspiren,
wollen wir hdchstens zeitweise ,aus der Reihe tanzen®. Keinesfalls aber wollen wir
dauerhaft am negativen Pol verortet werden.

Wieso konnte die Normalisierungsgesellschaft diese groRe Uberzeugungskraft ent-
falten? Offenbar ist es in den letzten Jahrzehnten gelungen, den Normalitatsbegriff
neu zu konzipieren, ihn mit positiven Implikationen zu besetzen und in der sozialen
Praxis mittels Diskursen, operativen Verfahren und Identitatspolitiken zu installieren.
AulRerdem wurden zwei wirkungsmachtige Strategien entwickelt: erstens der Proto-
normalismus und zweitens der flexible Normalismus (Link 1998, 75ff.).

Protonormalistische Strategien — die man auch als Normierungsstrategien bezeich-
nen konnte — lassen sich folgendermal3en kennzeichnen. Sie sind an der Normativi-
tat ausgerichtet, bauen auf der strikten Trennung zwischen dem Normalen und dem
Pathologischen auf und beinhalten die dauerhafte Ausgrenzung der Abweichenden.
Protonormalistische Verfahren sind beispielsweise dort am Werk, wo die Isolierung
und Anstaltsverwahrung von behinderten Menschen propagiert wird und wo Schuler
mit Lernschwierigkeiten als von Natur aus dumm gelten.

Dagegen sind die flexiblen Normalisierungsstrategien weicher und durchlassiger.
Flexibel-normalistische Verfahren gehen von dem Ideal einer ,frei durchgeschiittel-
ten Verteilung der Menschen im sozialen Raum aus, die immer auch wieder veran-
derbar ist. Sie lassen sich von der Annahme leiten, dass die Individuen zuféllig an
den Rand geraten sind, dass sie die Grenzbereiche oder den Pol der Anormalitat
auch wieder verlassen und zuriick in die Mitte der Gesellschaft gelangen kdnnen.
Die im flexiblen Normalismus ebenfalls bestehende Trennlinie zwischen dem Nor-
malen und dem Unnormalen ist nur gultig fir eine mittelfristige Zeitdauer und kann
immer wieder neu festgelegt werden. Das Spektrum des Normalen wird auch nicht
stark eingegrenzt, sondern kann sich bis zu den Grenzwerten ausdehnen. Innerhalb
des normalistischen Feldes bestehen kontinuierliche Normalitaten und bewegliche
Normalitdtsgrenzen. Beispielsweise kdnnen im flexiblen Normalismus geistig behin-
derte Menschen, die friher in groRen Anstalten ausgegrenzt wurden, nun normale
Wohnungen in der Gemeinde beziehen und fir Menschen mit umfanglichem Assis-
tenzbedarf werden ambulante Hilfsangebote bereitgestellt.

Aber Vorsicht: Aus Sicht des Normalismus muss davor gewarnt werden, die Tendenz
zur flexiblen Normalisierung als positiv und die Normierungsverfahren als negativ zu
bewerten. Vielmehr ist das Verhaltnis zwischen Normierung und Normalisierung
durchaus widerspruchlich, und es gilt der Imperativ der Ruckbindung (Link 1998,
339ff.). Bildlich gesprochen heilt das: Bei der flexibel-normalistischen Expansion in
Richtung auf den Pol der Anormalitat darf das Gummiband, das die normale Mitte
mit den Grenzzonen verbindet, nicht rei3en. Wenn die Gefahr besteht, dass sich das



gesamte Normalfeld auflésen wirde, wirde ein Umschlag stattfinden. Dann wirden
wieder die Strategien Anwendung finden, die auf enge Normalitatszonen und fixe
Grenzen beharren. Normalisierung und Normierung sind durchaus aufeinander an-
gewiesen. Die flexible Normalisierungsgesellschaft ist zwar tolerant und duldet aller-
hand Eskapaden, doch Normalitdtsgrenzen sind weiterhin vorhanden und durfen
nicht so ohne weiteres uberschritten werden.

Ich fasse zusammen: In der Gegenwartsgesellschaft wird die Polaritdt von Normalitat
und Anormalitat mittels zweier durchaus gegenséatzlicher Strategien strukturiert. Seit
dem Ende des Zweiten Weltkrieges — so lautet die These weiter — ist in den westeu-
ropaischen Gesellschaften der Protonormalismus, der durch die Dichotomie von
normal/gesund und abnorm/krank gekennzeichnet ist und der die starre Ausgren-
zung der Abweichenden beinhaltet, zwar nicht vollig verschwunden, so doch zumin-
dest auf dem Ruckzug. Gleichzeitig haben sich flexibel-normalistische Strategien
verstarkt durchgesetzt. Mit ihnen sind innerhalb des normalistischen Feldes kontinu-
ierliche Normalitdten und bewegliche Normalitdtsgrenzen entstanden.

Welche Relevanz haben nun diese Uberlegungen fiir die soziale Problemlage Be-
hinderung? Schaut man sich das Dispositiv der Behinderung genauer an, so lassen
sich tatsachlich auch in ihm flexibel-normalistische Strategien identifizieren (vgl.
Waldschmidt 1998, 2003b,c). Auch in der Behindertenpolitik ist der Gedanke, behin-
derten Menschen die ublichen Lebensbedingungen zu erméglichen, zum wichtigen
Orientierungspunkt geworden. Normalistische Normen spielen mittlerweile eine gro-
Re Rolle. Gleichzeitig ist unverkennbar, dass normative Normen weiter von Bedeu-
tung sind. Hinter der flexiblen Normalisierung lugt — wenn man so will — haufig doch
wieder die Normierung hervor.

Als aktuelles Beispiel fur die flexible Normalisierung kann das neue Sozialgesetz-
buch IX vom 01. Juli 2001 angefiihrt werden, mit dem das Rehabilitations- und
Schwerbehindertenrecht grundlegend neu gestaltet wurde. In dem Gesetz wird Be-
hinderung folgendermal3en definiert:

»8 2 (1) Menschen sind behindert, wenn ihre korperliche Funktion, geistige Fahigkeit
oder seelische Gesundheit mit hoher Wahrscheinlichkeit l&anger als sechs Monate
von dem fir das Lebensalter typischen Zustand abweichen und daher ihre Teilhabe
am Leben in der Gesellschaft beeintrachtigt ist. Sie sind von Behinderung bedroht,
wenn die Beeintrachtigung zu erwarten ist.”

In dem entsprechenden Paragraphen des alten Schwerbehindertengesetzes von
1974 war noch von einem ,regelwidrigen Zustand“ die Rede gewesen und das Leben
in der Gesellschaft wurde nicht erwahnt. Nun, 27 Jahre spéater, wird auf den fir das
jeweilige Lebensalter typischen Zustand und die Teilhabe am Leben in der Gesell-
schaft abgehoben — mit diesen Bezugspunkten schlieen die neuen juristischen
Formulierungen an die Normalisierungsgesellschaft an. Schaut man sich allerdings
auf dem Arbeitsmarkt um, fir den vor allem das Rehabilitationsrecht gilt, so wird man
Normierungstendenzen zu konstatieren haben. In den letzten 10-15 Jahren wurde
der Werkstattbereich aul3erhalb des regularen Arbeitsmarktes massiv ausgebaut und
die Arbeitslosenquote behinderter Menschen stieg fast doppelt so schnell an wie die
Quote Nichtbehinderter.



Dagegen arbeiten vor allem die jingeren Refombewegungen der Behindertenhilfe
und -politik mit flexiblen Normalisierungsstrategien. In diesem Zusammenhang sind
insbesondere die Integrationspadagogik und der ,Selbstbestimmt Leben“-Ansatz zu
erwahnen.

Bei der Integrationspadagogik, die Mitte der 1970er Jahre begrindet wurde, handelt
es sich um den Versuch, eine gemeinsame Erziehung aller Kinder zu verwirklichen
und auf diese Weise De-Normalisierungsprozesse von vornherein zu verhindern.
Uber integrative Prozesse soll sich die Grenze zwischen Normalitat und Abweichung
ganz auflésen in Richtung auf eine ,Padagogik der Vielfalt* (Prengel 1993). Der An-
satz ,Selbstbestimmt Leben®, der im Laufe der 1980er Jahre entwickelt wurde, legt
den Schwerpunkt auf die groRtmaogliche Autonomie behinderter Erwachsener bei der
Gestaltung der eigenen Lebensbedingungen (Miles-Paul 1992; Waldschmidt 1999,
2003a). Schwerpunkte sind das Wohnen und Arbeiten auf3erhalb von Einrichtungen
sowie die selbstorganisierte Assistenz. Auch in der Interessenvertretung wird Unab-
hangigkeit von nichtbehinderten Professionellen angestrebt.

Schulsystem und Versorgung mit Assistenz sind zwei gesellschaftliche Handlungs-
felder, in denen nicht nur flexible Normalisierung, sondern auch Normierungsverfah-
ren auszumachen sind. Das weiterhin gut ausgebaute Sonderschulwesen und die
Tatsache, dass bundesweit nur ca. 4-5% der behinderten Kinder integrativ beschult
werden, verweist auf padagogische und bildungspolitische Selektionsmechanismen,
gegen die sich das integrationspadagogische Konzept schwach und wehrlos zeigt. In
der Arena von Pflege und Assistenz schieben die Bestimmungen der Pflegeversiche-
rung, die Begutachtungskriterien des Medizinischen Dienstes der Krankenkassen
und die knappen Kassen der Sozialhilfetrager den Winschen und Bedurfnissen be-
hinderter Menschen nach personlicher Assistenz aul3erhalb von stationaren Einrich-
tungen haufig genug méchtige Riegel vor.

Schlussbemerkung: Normierung oder Normalisierung?

Nimmt man das Behinderungsdispositiv als Ganzes in den Blick, so wird man fest-
stellen, dass die durchaus vorhandenen Normalisierungsbemihungen von gleichzei-
tig bestehenden Ausgrenzungsbestrebungen immer wieder konterkariert zu werden.
Zwar ist in Behindertenhilfe und Rehabilitationspolitik ein flexibel-normalistischer
Trend durchaus zu erkennen, gleichzeitig aber ist der normierende Ansatz weiterhin
wirkungsmachtig. Mittels der flexiblen Normalisierung werden offenbar die Zwischen-
raume verbreitert; die Polaritdt zwischen Behinderung und Normalitat verschwindet
jedoch nicht.

Im Endeffekt kommt es zu vielfaltigeren und weitlaufigeren Ubergangszonen, nicht
aber zu einer vollstandigen Entgrenzung. Das normalistische Feld verédndert sich in
seinem Innenraum, als solches bleibt es aber stabil, und mit ihm der Tatbestand der
Ausgrenzung, der fur das Phanomen der Behinderung wohl konstitutiv ist. Zum
Schluss kann man also formulieren: In der flexiblen Normalisierungsgesellschaft wird
Behindertsein einerseits ,normaler”, doch ,ganz normal”“ kann es anscheinend nicht
werden — dafur sorgen die Normierungsverfahren, die offenbar die Stutzpfeiler des
Behinderungsdispositivs bilden, ohne die es wahrscheinlich wie ein Kartenhaus zu-
sammenbrechen wirde.
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Marianne Hirschberg

Ambivalenzen in der Klassifizierung von Behinderung

Anmerkungen zur Internationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit,
Behinderung und Gesundheit der Weltgesundheitsorganisation*

Einleitung

Behinderung wird seit 1980 von der Weltgesundheitsorganisation (WHO) gesondert
klassifiziert. Vorher gab es im internationalen Rahmen nur medizinische Klassifikati-
onen, mit denen Krankheiten, Verletzungen und Todesursachen beurteilt wurden
(ICD). In den 1970er Jahren wurde festgestellt, dass Behinderung mit einer medizini-
schen Klassifikation nicht angemessen beschrieben werden kann [13, 19]. Deshalb
wurde die erste behinderungsspezifische Klassifikation, die ,Internationale Klassifi-
kation der Schadigungen, Beeintrachtigungen und Behinderungen (ICIDH)“, entwi-
ckelt, die 1980 von der WHO verabschiedet wurde. Mitte der 90er Jahre begann der
Revisionsprozess der ICIDH, 2001 wurde die zweite behinderungsspezifische Klas-
sifikation, die ,International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF)*
von der WHO verabschiedet. Der Titel der bisher nur im Internet verdffentlichten
deutschen Version® lautet: ,Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Be-
hinderung und Gesundheit (ICF)“.? Mit ihr sollte das Krankheitsfolgenmodell der I-
CIDH (s.u.) Uberarbeitet sowie weitere Mangel behoben werden.

Der Begriff ,Behinderung‘ wird im alltdglichen und fachlichen Sprachgebrauch ver-
wendet, ohne dass es eine einheitliche Definition gabe [16]. Nicht nur die bezeich-
neten Phdnomene, sondern ebenso die moglichen Ursachen von Behinderungen
sind umstritten. In diesem Artikel wird ein komplexer Begriff von ,Behinderung’ ver-
wendet, der davon ausgeht, dass Menschen aufgrund einer Schadigung in ihrer
Funktionsfahigkeit behindert sein kdnnen, jedoch gleichzeitig durch gesellschaftliche
Bedingungen behindert werden.

Im folgenden wird die ICF zum einen im Rahmen der internationalen Klassifikationen
der WHO vorgestellt, zum anderen auf ihren Anspruch hin untersucht, als ,biopsy-
chosoziales Modell* das medizinische und das soziale Modell von Behinderung zu
integrieren. AbschlieRend werden die Ambivalenzen, die diesem Modell inharent

* Erstveroffentlichung des Artikels: Ethik in der Medizin 15 (2003): 171-179. Mit freundlicher Genehmi-
gung des Springer-Verlages.

! Bei der deutschen Version handelt es sich um den Entwurf zu Korrekturzwecken, Stand 24.09.2002,
(ftp://ftp.dimdi.de/pub/klassif/ictkorr.pdf, 27.05.03). Die endgtiltige Fassung soll im Jahr 2003 verof-
fentlicht werden.

? Der Begriff ICIDH wird hier fur die erste behinderungsspezifische Klassifikation (1980), der Begriff
ICF fir die 2001 verabschiedete Klassifikation und deren Arbeitsversionen verwendet. Wahrend des
Revisionsprozesses wurde die neue behinderungsspezifische Klassifikation als ICIDH-2 bezeichnet.
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sind, herausgestellt und damit die konzeptionelle Grundlage von Behinderung in der
ICF hinterfragt.

Funktion von Klassifikationen

Der Hauptzweck von Klassifikationen besteht darin, komplexe Gegenstande Uber-
sichtlich darzustellen, indem die Komplexitat durch die Bildung von Kategorien redu-
ziert wird [14]. In der Medizin werden Klassifikationen angewandt, indem Krankheiten
in Gruppen und Untergruppen zusammengefasst werden [3]. Dem entspricht der
Aufbau der Klassifikationen der Weltgesundheitsorganisation, in denen Klassen in
eine Menge von Teilklassen zerlegt werden. Nach der Lehre der Klassifikation der
Wissenschaften

-erfolgt [eine solche Zerlegung] Uber die Angabe eines Einteilungsprin-
zips, das einerseits Merkmal eines jeden Elements aus jener Klasse sein
muss, das jedoch andererseits bezliglich seiner Auspragung klassenbil-
dende Unterschiede zuzulassen hat.“([4], S. 812)

Die Einteilung in Unterklassen wird jedoch dann problematisch, wenn es sich um
,unscharfe’ Klassen handelt, die schwer abzugrenzen sind. Diese Problematik taucht
bei der Klassifizierung von Behinderung auf, wie u.a. anhand der ersten behinde-
rungsspezifischen Klassifikation der WHO diskutiert wurde (Lindmeier 1993; Hal-
bertsma 1995; Miller/ Hellmann 1998; Sander 2002). Die gangige Methode, unklare
Gegenstande zu klassifizieren, liegt in der Verwendung von Auffangkategorien.

.Eine billige Art, Adaquatheit zu erreichen, ist, bei jeder Einteilung eine
,Auffangkategorie KEINE DER VORANGEGANGENEN; ABER IN DIE-
SER GATTUNG einzurichten.” ([18], S. 24)

Mit diesen Auffangkategorien werden nicht eindeutig zuzuordnende Gegenstande
oder Unterklassen in einer am ehesten zutreffenden Oberklasse verortet. Diese Me-
thode der Bildung von Auffangkategorien wird auch in den medizinischen und behin-
derungsspezifischen Klassifikationen der WHO praktiziert. Den behinderungsspezifi-
schen Klassifikationen liegen theoretische Modelle zugrunde, die im Folgenden kurz
skizziert werden.

Modelle von Behinderung

In der Fachdiskussion wird zwischen zwei Modellen von Behinderung unterschieden:
dem medizinischen und dem sozialen Modell von Behinderung. Im medizinischen
oder individuellen Modell wird Behinderung als Dysfunktion verstanden, die auf eine
;Anomalie’ zurtickgefuhrt wird:

.From the medical point of view, people are disabled when they are less
functionally proficient than is commonplace for humans, and when their
dysfunction is associated with a biological anomaly. Medicine traditionally
has aimed at least to reduce, and preferably to cure, such dysfunction,
and thus eventually to eliminate disability.“([15], S. 173)
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Damit wird Behinderung auf eine Schadigung reduziert, wie aus der Perspektive der
Disability Studies kritisiert wird [20]. In dem aus der Kritik am medizinischen Modell
entwickelten sozialen Modell wird Behinderung als gesellschaftliche Benachteiligung
von Menschen mit einer Schadigung betrachtet. Schadigung und Behinderung wer-
den klar unterschieden, wie in den Definitionen der Union of the Physically Impaired
Against Segregation (UPIAS) deutlich wird:

.impairment [is the] lacking part or all of a limb, or having a defective limb,
organ or mechanism of the body.“,Disability is the disadvantage or restric-
tion of activity caused by a contemporary social organisation which takes
no or little account of people who have [...] impairments and thus excludes
them from the mainstream of social activities.” [21], S. 3ff.)

Wahrend mit dem Terminus Schadigung ein fehlender oder verletzter Bestandteil des
Korpers (Organ oder Mechanismus) bezeichnet wird, wird Behinderung als gesell-
schaftliche Resonanz auf Menschen mit Schadigungen aufgefasst. Dabei ist hervor-
zuheben, dass mit dem sozialen Modell von Behinderung eine korperliche Schadi-
gung nicht geleugnet wird. Es ist nicht der Impetus des sozialen Modells zu erklaren,
dass korperliche Dysfunktionen durch technischen Ersatz vollstandig kompensierbar
waren [1]. Stattdessen wird fokussiert, inwieweit die gesellschaftlichen Lebensbedin-
gungen fur Menschen mit Schadigungen einschréankend oder benachteiligend sind
und somit strukturelle oder soziale Barrieren darstellen.

Mit dem Anspruch der WHO, die beiden Modelle von Behinderung in der ICF als
,biopsychosoziales Modell’ zu integrieren, wird die medizinische Tradition von Klassi-
fikationen einerseits aufgegriffen und andererseits erweitert.

WHO- Klassifikationen von Krankheit und Behinderung

Die Weltgesundheitsorganisation definiert Gesundheit als ,Zustand von vollstandi-
gem physischen, geistigen und sozialen Wohlbefinden und nicht nur [als, MH] .. Ab-
wesenheit von Krankheit oder Schwache® ([23], S. 100). Diese als idealistisch kriti-
sierte Definition wurde 1986 durch die ,Erklarung von Ottawa’ um eine Konkretisie-
rung des Begriffs Wohlbefinden’ erganzt:

“Um ein umfassendes korperliches, seelisches und soziales Wohlbefinden
zu erlangen, ist es notwendig, dass sowohl einzelne als auch Gruppen ih-
re Bedurfnisse befriedigen, ihre Winsche und Hoffnungen wahrnehmen
und verwirklichen sowie ihre Umwelt meistern und verandern kénnen. In
diesem Sinne ist Gesundheit als ein wesentlicher Bestandteil des alltagli-
chen Lebens zu verstehen und nicht als vorrangiges Lebensziel. Gesund-
heit steht flr ein positives Konzept, das in gleicher Weise die Bedeutung
sozialer und individueller Ressourcen fur die Gesundheit betont wie die
korperlichen Fahigkeiten.” ([24], S. 1)

Durch die ,Erklarung von Ottawa’ wird die Gesundheitsdefinition der WHO um psy-
chische und soziale Dimensionen der Lebensbedirfnisse erweitert. Es wird ersicht-
lich, dass Gesundheit nicht nur medizinische Aspekte beinhaltet, sondern neben den
organischen, psychischen und sozialen Dimensionen auch lebensweltliche Bezlige
aufweist. Die positiven Konnotationen von Gesundheit werden in der ,Erklarung von
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Ottawa’ hervorgehoben, jedoch nicht herausgestellt, wogegen Gesundheit abge-
grenzt wird. Die aktuellen Klassifikationen von Krankheit und Behinderungen basie-
ren auf dem Gesundheitskonzept der Weltgesundheitsorganisation.

Klassifikationen tragen zur Verbreitung von Normen bei, wie an der Entwicklung der
medizinischen Klassifikationen und dem Gesundheitsverstandnis zu erkennen ist.
Die Systematisierung von Krankheiten nach Entstehung und Wirkung begann im 18.
Jahrhundert, wobei die Gruppierung in Klassen und Gattungen an die Systematik in
Botanik und Zoologie angelehnt wurde [22]. 1893 entstand das erste internationale
Verzeichnis der Todesursachen mit 168 Schlisseln, die als erste ICD bezeichnet
wird. Mit der sechsten Revision der ICD 1948 wurden die medizinischen Klassifikati-
onen von der kurzlich gegrindeten WHO verabschiedet. Seit 1992 ist die 10. Revisi-
on der ICD, die ,Internationale Klassifikation der Krankheiten und verwandten Ge-
sundheitsprobleme, ICD-10" in Kraft getreten, die mit der ICF kompatibel ist (s.u.).

Atiologie —» Pathogenese ——» Manifestationen

Abb. 1: Medizinisches Krankheitsmodell

Die medizinischen Klassifikationen bauen auf einem Ursache-Wirkungs-Modell auf,
bei dem die Entstehung krankhafter Veranderungen im menschlichen Organismus
(Pathogenese) auf die Krankheitsgeschichte (Atiologie) zurtickgefuihrt wird (vgl.
Abb. 1). Von der Pathogenese wird auf die Manifestationen einer Krankheit ge-
schlossen. Nach diesem auch als ,curative medical model“ [5] bezeichneten Konzept
wird davon ausgegangen, dass Krankheiten generell heilbar sind. Chronische Krank-
heiten weisen jedoch aufgrund ihrer Dauerhaftigkeit auf die Begrenztheit dieses Mo-
dells hin [9].

Ebenso wie Chronische Krankheiten sind Behinderungen mit der ICD nicht adaquat
beschreibbar, da die ICD nur Veranderungen auf organischer oder korperlicher Ebe-
ne feststellt, jedoch nicht deren individuelle und gesellschaftliche Bedeutung umfasst.
Aus diesem Grund wurde in den 1970er Jahren die erste eigenstandige behinde-
rungsspezifische Klassifikation, die ,Internationale Klassifikation der Schadigungen,
Beeintrachtigungen und Behinderungen (ICIDH)", entwickelt. Diese wird als Krank-
heitsfolgenmodell bezeichnet [25], da eine Schéadigung als Folge einer Krankheit ver-
standen wird. Daher entspricht die ICIDH eher dem medizinischen als dem sozialen
Modell von Behinderung.

Disease/ —» Impairment—» Disability — Handicap

Disorder __—

Abb. 2: Modell der ICIDH (WHO 1980)
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Aus einer Schadigung resultiere eine individuelle Beeintrachtigung der Fahigkeiten,
die wiederum Behinderungen der sozialen Rollenerfullung bedingten. Der Zusam-
menhang zwischen dem medizinischen Krankheitsmodell (ICD-10) und dem Krank-
heitsfolgenmodell (ICIDH) wird daran ersichtlich, dass mit der ICD-10 eine Krankheit
diagnostiziert wird und mit der ICIDH die Folgen dieser Krankheit hinsichtlich ihrer
korperlichen, individuellen und gesellschaftlichen Dimension beurteilt werden (vgl.
Abb. 2). Dabei wird eine ,Schéadigung’ als Verlust oder Normabweichung der anato-
mischen, physiologischen oder psychischen Funktionen und Strukturen aufgefasst
(Korperliche Dimension). Unter einer ,individuellen Beeintrachtigung’ wird eine Ein-
schrankung der Fahigkeit, Aktivitaten in einem als normal angesehenen Mal3 ausfih-
ren zu kdnnen, bezeichnet (Individuelle Dimension). Mit dem Terminus ,Behinderung’
werden aus Schadigungen und Beeintrachtigungen resultierende Benachteiligungen
eines Menschen verstanden, die ihn an der Erfullung seiner gesellschaftlich erwar-
teten sozialen Rolle hinderten (Gesellschaftliche Dimension). Mit den Definitionen
der drei Dimensionen wird jeweils auf eine Normabweichung rekurriert, wodurch die
Orientierung an einer Norm ersichtlich wird [25].

Abschliel3end ist festzuhalten, dass die ICIDH eng an die medizinische Klassifikation
(ICD) angelehnt ist, da in ihr das Individuum auf seine Schadigung weitgehend redu-
ziert wird. Jedoch wird mit der gesellschaftlichen Dimension auf die soziale Rollen-
erwartung und -erfillung Bezug genommen und das Individuum somit in der Interak-
tion mit gesellschaftlichen Bedingungen betrachtet.

Vorstellung der ICF

Die ,Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesund-
heit (ICF)“ wurde als zweite behinderungsspezifische Klassifikation von der Weltge-
sundheitsorganisation im Mai 2001 verabschiedet. Die ICF unterscheidet sich von
der ICIDH in ihrer Konzeption, da nicht Krankheitsfolgen, sondern Gesundheitskom-
ponenten betrachtet werden sollen:

~Components of health’ identifies the constituents of health, whereas
,consequences’ focuses on the impacts of diseases or other health condi-
tions that may follow as a result.” (ICF 4)

Die Konzeption der ICF wird an den im Titel genannten Termini deutlich, die Ober-
begriffe darstellen: Funktionsfahigkeit (Functioning), Behinderung (Disability) und
Gesundheit (Health). Auch wenn Gesundheit als tibergeordnetes Konzept von Funk-
tionsfahigkeit und Behinderung fungieren soll (ICF 8, 10), wird Gesundheit mit dem
positiv konnotierten Oberbegriff Funktionsfahigkeit assoziiert (ICF 212). Die vagen
Vorstellungen des Konzepts ,Gesundheit’ beruhen darauf, dass inhaltliche Konturen
nur in relativ geringem Umfang erklart werden.

Im Unterschied zur ICIDH werden zwei der Oberbegriffe der ICF: Funktionsfahigkeit
und Behinderung, in drei Komponenten unterteilt. Die im Titel der ICIDH genannten
Termini: Impairments (Schadigungen), Disabilities (Beeintrachtigungen) und Handi-
caps (Behinderungen) stellen drei auf einer Krankheit aufbauende Dimensionen dar,
die nicht in ein Gesamtkonzept von Gesundheit eingebunden sind. Dagegen werden
in der ICF den positiven Teilkomponenten von Funktionsfahigkeit drei Teilkompo-
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nenten von Behinderung gegenlbergestellt, die negativ beurteilt werden (ICF 11,
223). Entgegen Uberlegungen im Revisionsprozess, sowohl die Komponenten von
Funktionsfahigkeit als auch die von Behinderung zu klassifizieren, werden in der ICF
nur die Komponenten von Behinderung (negativ) klassifiziert [10]. Diese Unstimmig-
keit spiegelt sich in manchen Formulierungen der ICF noch wieder (ICF 10). Die drei
Dimensionen (korperlich, individuell und gesellschaftlich) der ICIDH wurden in der
ICF aufgenommen und jeweils unter einem Oberbegriff — Funktionsfahigkeit oder
Behinderung — zusammengefasst (vgl. Abb. 3). Erganzt werden die drei Dimensio-
nen von Behinderung durch die Kontextfaktoren, die in Umweltfaktoren und (nicht
klassifizierte) Personbezogene Faktoren unterteilt werden. Zu den Umweltfaktoren
gehoren Aspekte der nattrlichen sowie sozialen Umwelt, u.a. Faktoren wie technolo-
gische Produkte, Infrastruktur oder Dienstleistungen (ICF 43f.). Die Personbezoge-
nen Faktoren umfassen unterschiedliche Daten und Lebenserfahrungen einer Per-
son, wie Geschlecht, Alter, Fitness und Gewohnheiten (ICF 17).® Sie werden derzeit
noch nicht klassifiziert, sondern nur als relevante Daten bei der Befragung eines be-
hinderten Menschen mit einer Checkliste herangezogen [26]. lhre Klassifizierung
wird dem ausfuihrenden Fachpersonal jedoch bereits freigestellt (ICF 19).

ICIDH ICF

Funktionsfahigkeit
Korperfunktionen
und -strukturen
Aktivitatspotential
Partizipation

Behinderung
Schéadigung
Aktivitatseinschrankung
Partizipationseinschrankung

Gesundheit

Schadigung
Beeintrachtigung
Behinderung

Kontextfaktoren
Umweltfaktoren
Personbezogene Faktoren

Abb. 3: Gegeniberstellung von ICIDH und ICF

Die Komponenten der ICF stehen in Wechselwirkung zueinander, und bauen nicht
mehr — wie in der ICIDH — als Folgen einer Krankheit aufeinander auf (vgl. Abb. 4).
Damit unterscheidet sich die ICF vom Krankheitsfolgenmodell der ICIDH. Sie basiert

® Da in den Ausbildungsmaterialien zur ICF bereits auf ,genetische Pradispositionen* hingewiesen
wird [17], weist dies auf die zunehmende Bedeutung hin, die genetischen Faktoren zugemessen
wird. In der ICF selbst werden genetische Pradispositionen unter den Personbezogenen Faktoren
nicht aufgefuhrt, jedoch wird in den Fallbeispielen auf diese rekurriert — wiederum mit dem Hinweis,
dass genetische Pradispositionen noch nicht klassifiziert wiirden (ICF 240).
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auf einem sogenannten ,biopsychosozialen Modell“, das eine Synthese des medizi-
nischen und sozialen Modells von Behinderung bilden soll (ICF 20).

Gesundheitsbelastung
(Stoérung oder Krankheit)

*
v v v

. . Aktivitats- R
Korperfunktionen €¢———p» potential <4—»  Partizipations-

und -strukturen A fahigkeiten

? )
v v

Umwelt/ -feld Personbezoge-
Faktoren ne Faktoren

Abb. 4: Interaktionen zwischen den Komponenten der ICF (ICF 18; das englische Original
lag meiner Ubersetzung zugrunde)

Gegeniber der ICIDH wird die gesellschaftliche Dimension der ICF durch die Um-
weltfaktoren ausgeweitet [6, 7, 11]. Die Personbezogenen Faktoren erfahren bisher
noch wenig Beachtung; sie unterstitzen tendenziell die kérperliche und individuelle
Dimension. Das interaktive Verhaltnis der Komponenten der ICF spiegelt sich in der
Definition von Behinderung wieder:

,Disability is an umbrella term for impairments, activity limitations and par-
ticipation restrictions. It denotes the negative aspects of the interaction
between an individual (with a health condition) and that individual's con-
textual factors (environmental and personal factors).” (ICF 213)

An der Definition wird ersichtlich, dass Behinderung einen Oberbegriff darstellt, ne-
gativ beurteilt wird und die Interaktion zwischen einem Individuum mit einer Gesund-
heitsbelastung und den Kontextfaktoren umfasst. Dementsprechend sind alle drei
Dimensionen von Behinderung in dem interaktiven Verhaltnis implizit enthalten. Je-
doch wird auch hier das Individuum mit seiner Gesundheitsbelastung* als Bezugs-
punkt gewahlt, sodass das Individuum den Ausgangspunkt der Beurteilung von Be-
hinderung darstellt.

Die Entwicklung von der ICIDH als erster Klassifikation, mit der Behinderung in drei-
dimensionaler Form beurteilt wurde, zur ICF als medizinische und soziale Aspekte
von Behinderung vereinigendem biopsychosozialem Modell ist positiv hervorzuhe-
ben. Die ICF beinhaltet jedoch ambivalente Aussagen, die auf die Schwierigkeiten
des biopsychosozialen Modells hinweisen.

*In der deutschen Version der ICF wird ,health condition’ mit ,Gesundheitsproblem’ tbersetzt (vgl.
FulR3note 1).
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Ambivalenzen in der ICF

Beim Lesen der ICF fallen Aussagen auf, die sich teilweise widersprechen oder auf
unterschiedliche Strategien in der ICF hindeuten. So wird einerseits der umfassende
Anspruch der ICF betont, der auf Erweiterungen gegentber der ICIDH verweist. An-
dererseits treten Merkmale der ICF hervor, die die Bestandigkeit der medizinischen
Klassifizierungstradition verdeutlichen. Auf letztere Merkmale wird sprachlich nicht
aufmerksam gemacht, es handelt sich um klassische Charakteristika einer Klassifi-
kation.

Sprachlich betonte Merkmale der ICF |Unbetonte Merkmale der ICF

Konkreter Adressat: behinderte oder zu
rehabilitierende Menschen da nur Kom-
ponenten von Behinderung mit Check-
liste klassifiziert (WHO 2001)

Zustandigkeit fur alle Menschen (ICF 7)

Positive und negative Aspekte der Klas-
sifikation (ICF 10f., 223)

Ausrichtung auf Behinderung, erkennbar
an der negativen Klassifizierungsskala
(ICF 22)

Mitarbeit von Behindertenorganisationen
(ICF 242)

(Medizinisches) Fachpersonal federfiih-
rend in Erstellung der ICF (ICF 254ft.)

Intention der WHO: keine Diskriminie-
rung von behinderten Menschen (ICF
243)

Negative Klassifizierung des (beein-
trachtigten) Koérpers (ICF 22, 222f.) durch
Trennung von Korper und Person (ICF 8)

Respekt vor dem Wert und der Autono-
mie einer individuellen Person (ICF 244)

Klassifizierung von Behinderung bein-
haltet Implikationen fir Menschen mit
Behinderung (ICF 242)

Umweltfaktoren, unterteilt in Barrieren
und Hilfsmittel (ICF 3, 8, 16, 171ff.)

Klassifizierung der individuellen Leis-
tungsfahigkeit ohne technische/ perso-
nelle Assistenz (ICF 14f., 229ff.)

Tabelle 1: Ambivalente Aussagen in der ICF

Die ICF weist Diskrepanzen in ihrer Argumentation auf: Einerseits wird darauf hinge-
wiesen, dass die ICF nicht nur an behinderte Menschen, sondern an alle Menschen
adressiert ist. Ebenso wird die Verwendung positiver und negativer Termini betont,
was wiederum den umfassenden Anspruch der ICF unterflttert. Andererseits wird an
der Anwendung der ICF deutlich, dass nur die Einschrankung von Funktionsfahigkeit,
also die Teilkomponenten von Behinderung (auf einer Skala von 0-100%) klassifiziert
werden. Dementsprechend wird nur der Gesundheitszustand von Menschen mit ei-
ner Schadigung klassifiziert, was an den Fallbeispielen zu erkennen ist (ICF 238ff.).
Die Ausrichtung auf behinderte Menschen wird sowohl durch den Hinweis auf das
Wissen um das stigmatisierende Potenzial der Klassifikation deutlich, als auch durch
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die Absichtserklarungen der WHO, behinderte Menschen durch die Klassifikation
nicht diskriminieren zu wollen. Auffallig ist ebenfalls die Ambivalenz hinsichtlich der
Bedeutung von Umweltfaktoren. Einerseits werden sie als nheue Komponente der ICF
relativ haufig hervorgehoben, andererseits wird die individuelle Leistungsfahigkeit
auch ohne Assistenz beurteilt und damit die Leistungsfahigkeit von behinderten
Menschen an der von Menschen ohne Behinderung gemessen. Damit wird nicht die
Lebenssituation eines Menschen innerhalb gesellschaftlicher Bedingungen und dem
fur diese Bedingungen notwendigen Assistenzbedarf in den Mittelpunkt gestellt, son-
dern die Abweichung von der Leistungsfahigkeit eines Menschen ohne Assistenzbe-
darf.

Die aufgezeigten Diskrepanzen legten den Schluss nahe, dass es sich bei der ICF
bisher nur um den Versuch einer Integration des medizinischen und sozialen Modells
handelt (vgl. Tabelle 1). Das medizinische Modell von Behinderung ist m. E. in der
ICF dominant vertreten, da Behinderung immer noch vorrangig auf eine Schadigung
(,Individual with a health condition“) zurtickgefihrt wird. Im Gegensatz dazu wird Be-
hinderung nicht — wie im sozialen Modell — als Benachteiligung von Menschen mit
Schadigungen aufgrund gesellschaftlicher Bedingungen betrachtet. Jedoch werden
Faktoren wie eingeschrankte Infrastruktur als Teil der Umweltfaktoren innerhalb des
interaktiven Verhaltnisses von Behinderung beriicksichtigt. Dementsprechend ist das
biopsychosoziale Modell als unausgewogene Integration der beiden Modelle zu be-
urteilen. Vertreter der Disability Studies begrif3en die ICF aufgrund der Erweiterung
um die Umweltfaktoren, kritisieren sie jedoch als unzureichend [1]. Gefordert wird
weiterhin in der Fachdebatte eine verstarkte Ausarbeitung der gesellschaftlichen Di-
mension von Behinderung, speziell der Umweltfaktoren [2]. Des weiteren wird kon-
kret bemangelt, dass in der ICF die Bedeutung von assistierender Technologie (AT)
in unzureichendem Mal3 aufgenommen wurde [12]. Die herausgestellten Merkmale
der ICF weisen auf unterschiedliche Positionen im Revisionsprozess der behinde-
rungsspezifischen Klassifikation hin. Einerseits wird Behinderung in der ICF nicht als
gesellschaftliche Aufgabe angesehen, sondern als individuelles Problem innerhalb
verschiedener Dimensionen beschrieben. Andererseits konnen Faktoren der gesell-
schaftlichen Umwelt mit der ICF klassifiziert werden, was eine positive Verdnderung
mit Blick auf die Partizipationsmdglichkeiten behinderter Menschen darstellt.

Wie in der Erdrterung der ICF herausgearbeitet wurde, wird Behinderung im Rahmen
eines multifaktoriellen Ansatz differenziert erklart. Damit ist das Verstandnis der Ver-
ursachung von Behinderung ausgeweitet worden. Aufgrund der aufgezeigten Ambi-
valenzen ist hervorzuheben, dass die ICF den Zwiespalt zwischen traditionell medi-
zinischen und sozialen Vorstellungen von Behinderung widerspiegelt, wobei jedoch
das medizinische Verstandnis von Behinderung dominant bleibt. Der Nutzen der ICF
wird sich daran erweisen, wie sie in der Praxis umgesetzt wird und ob die Partizipati-
onsmoglichkeiten behinderter Menschen dabei konkret unterstitzt werden.
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Andreas Kuhlmann

Ein neues Verstandnis von Behinderung —
Zur Kritik am ,,medizinischen® Konzept

Parallel zu neuen Weichenstellungen in der staatlichen Antidiskriminierungspolitik
gab es im letzten Jahrzehnt zunehmend theoretische Bemuhungen um ein revidier-
tes Verstandnis von Behinderung. Gemeinsam ist den politischen und den intellektu-
ellen Aktivitdten die Intention, behinderte Menschen nicht mehr primar als Objekte
der Betreuung, als Empfanger karitativer Leistungen, sondern als Personen mit eige-
nen Fahigkeiten und mit subjektiven Rechtsanspriichen sichtbar werden zu lassen.
Bei den unterschiedlichen sozialtheoretischen, moralphilosophischen, kulturwissen-
schaftlichen Ansétzen fallt nun schnell ins Auge, wovon man sich in erster Linie ab-
setzen will: Namlich von einem ,medizinischen Konzept* von Behinderung, oder, an-
ders formuliert, von einem ,medikalisierenden Blick“. Fragte man jedoch Arzte, was
denn fir sie Behinderung generell ausmache und was sie im Umgang mit behinder-
ten Patienten leite, so wird man wohl kaum eine eindeutige, einhellige Antwort er-
halten. Es stellt sich deshalb die Frage, was eigentlich gemeint ist, wenn heute auf
breiter Front ein von medizinischen und anderen therapeutischen Disziplinen ge-
pragtes Verstandnis von Behinderung attackiert wird.

Um diese Frage zu beantworten, sollen im Folgenden zwei theoretische Ansatze ge-
nauer dargestellt werden, die m.E. fur die Kritik an der Dominanz der Medizin malf3-
geblich sind: Erstens geht es um eine primar sozialwissenschaftlich argumentierende
sowie auf sozialpolitische Veranderungen ausgerichtete Bulrgerrechtsperspektive;
und zweitens handelt es sich um eine kulturwissenschaftliche Reflexion, der es vor-
nehmlich um die ,Dekonstruktion” von Stereotypen geht, die das bis dato dominante
Verstandnis von Behinderung préagten. Anschliel3end ist zu fragen, ob diese theoreti-
schen Positionen ihrem eigenen Anspruch, der individuellen Sichtweise und Intention
von Behinderten Geltung zu verschaffen, gerecht werden. Und schlief3lich soll noch
ganz kurz angedeutet werden, welche Konsequenzen die weit verbreitete Kritik an
einer therapeutischen Perspektive fur das Selbstverstandnis der Medizin haben
musste.

Vielen Behindertensprechern und -fursprechern ist es seit langerem darum zu tun,
jenes Kausalverhéltnis ganz einfach umzukehren, das fir den ,medizinischen Blick®
mal3geblich sein soll. Aus der Sicht der Burgerrechtler ist es nicht die physische oder
psychische ,Beeintrachtigung®, die Uber das Lebensschicksal einer Person entschei-
det, sondern das gesellschaftliche Umfeld, auf das sie trifft. ,Behinderung” wird nicht
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mehr als Zustand verstanden, der einer Person anhaftet, sondern als eine gesell-
schaftliche Praxis, die sie deprivilegiert, degradiert, marginalisiert. Aus dieser Sicht
sind es etwa architektonische Arrangements und praktische Funktionsvollziige, die
Behinderte erst die Erfahrung einer ,defizitdren“ Existenz machen lassen. Folglich
soll auch eine Transformation dieses Umfelds der privilegierte Weg einer richtig ver-
standenen Gleichstellungspolitik sein.

Dieses noch recht schematisch anmutende Konzept gewinnt an Konkretion, wenn es
etwa von der Philosophin Anita Silvers in mehreren Abhandlungen mit minutiésen
Maf3gaben fir die Definition und die Beschreibung von Behinderung, mit politischen
Forderungen und mit theoretischen Positionierungen verknupft wird:

Erstens: Samtliche Beschreibungen, die Behinderung mit Begriffen wie Defizit, In-
kompetenz, Bedurftigkeit und Leid verknupfen, gelten aus dieser Sicht als stigmati-
sierend und diskriminierend, weil sie ,Beeintrachtigung” als inhérent negativ qualifi-
zieren. Stattdessen soll man sich wertneutraler Begriffe wie Reduktion oder Abwe-
senheit bedienen.

Zweitens: Behinderte Menschen, so wird postuliert, leiden nicht primar an dem Zu-
stand ihres Korpers oder ihrer Pyche, auch nicht darunter, bestimmte Fahigkeiten
wie z.B. Gehen, Horen, Sprechen nicht zu besitzen. Leidvoll sei allein die Erfahrung,
bestimmte allgemeine Funktionen wie Fortbewegung, Kommunizieren, Arbeiten nicht
realisieren zu kdonnen. Und eben diese Unmoglichkeit sei normalerweise nicht durch
die Beeintrachtigung selbst, sondern durch dominante soziale Verkehrsformen be-
dingt.

Drittens: Oberstes Ziel einer Politik, die Behindertenrechte als ,Burgerrechte” aus-
buchstabiert, ist ,accessibility“. Angestrebt wird nicht die Verdnderung des Zustandes
einer Person, auch nicht die Kompensation ihrer individuellen ,Méangel“, sondern die
Beseitigung von ,Barrieren®, die ihr die Partizipation am 6ffentlichen Leben erschwe-
ren oder unmdoglich machen. ,Accessibility“ soll durch die Umrtistung von Bauwerken
oder Verkehrmitteln ebenso ermdglicht werden wie durch die Nutzung von Gebar-
densprache oder den Einsatz moderner Informationstechnologie in verschiedensten
Lebensbereichen.

Viertens: Mit dieser politischen Zielsetzung einher geht die systematische Kritik an
Konzepten der Fursorgeethik, der materialen Gleichheit und der distributiven Ge-
rechtigkeit. Diesen Ansatzen namlich wird unterstellt, dass sie die tradierte Sicht von
Behinderten als méangelhaft und bedirftig Uberndhmen und zementierten.

Die kulturwissenschaftliche ,Dekonstruktion” kann als Radikalisierung der soeben
skizzierten Position verstanden werden. Zwar wird von Autoren aus beiden ,Lagern®
regelmanig von Behinderung als einem ,sozialem Konstrukt“ oder ,kulturellem Arte-
fakt“ gesprochen. Mit der Blrgerrechtsperspektive ist jedoch systematisch die Be-
hauptung verknilpft, dass beeintréachtigte Personen unter optimierten Bedingungen
praktisch alle wesentlichen Funktionen sollen austiben kdnnen, die ihnen die gesell-
schaftliche Partizipation erlauben wirden. Diese Vorstellung aber vom voll ,funkti-
onsfahigen“ ,Behinderten“ muss einem konsequent normkritischen Ansatz als unan-
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gemessene Strategie der Assimilation und Nivellierung erscheinen. Geht es doch
aus dieser Sicht darum, eben jene ,Stereotypen” kenntlich zu machen und in ihrer
Geltung anzufechten, die abweichende Lebensformen einem Anpassungszwang
aussetzen. Nicht so sehr manifeste Barrieren, sondern mentale Strukturen und kultu-
relle Schemata sind es demnach, die beeintrachtigte Personen daran hindern, ihr
eigenes, sich generalisierenden Behauptungen gerade entziehendes Dasein zu flh-
ren.

Gegenstand dieser Kritik sind Mechanismen, die angeblich dafir sorgen, dass Per-
sonen ganz bestimmte ,ldentitaten* aufgezwungen werden. Im Anschluss an Fou-
cault und die radikalkonstruktivistische Fraktion der ,gender studies* werden solche
Identitdten als das Produkt sozialer Praktiken und Sprachregelungen verstanden.
Diesem Feminismus namlich geht es darum, jeden vermeintlich ,natirlichen® Zu-
sammenhang zwischen biologischem Geschlecht, personaler Identitat und sexueller
Orientierung zu bestreiten. Ebenso wird nun auch mit Hinblick auf Behinderte postu-
liert, dass die physische oder psychische Disposition in keinerlei kausalem, determi-
nierendem Verhaltnis zu den Entfaltungsmdoglichkeiten der Person steht. Genauer
hei3t dies, dass eine ,Beeintrachtigung” eben nicht ,von sich aus* dazu fihrt, dass
sich jemand als ,defizient* erfahrt und an seiner Existenz leidet. Die Diagnose, dass
ein Mangel, eine Abweichung, eine Behinderung besteht, wird dieser Argumentation
zufolge immer nur mit Hinblick auf eine vorgegebene Norm gestellt. Und dieses Urtell
soll notwendigerweise mit der Abwertung, Kontrolle, Marginalisierung der als ,anor-
mal“ stigmatisierten Individuen verknupft sein. Dieser argumentative Zusammenhang
ist fir die Theorie der ,Normalisierung” zentral: Jede Form der Unterscheidung zwi-
schen ,behindert” und ,nicht behindert* soll die praktische Ausgrenzung und Unterjo-
chung bereits implizieren. Hier wird auf die doppelte Bedeutung des Wortes ,Diskri-
minierung® rekurriert: Ein begriffliches Prozedere wird mit einer sozialen Praxis
gleichgesetzt. Es macht die Suggestivitat, aber auch die Problematik der Theorie der
~,Normalisierung“ aus, dass diese rhetorische Strategie in der Regel nicht explizit ge-
macht und argumentativ eingeholt wird. Verallgemeinert man namlich diesen Zu-
sammenhang, so gelangt man allzu schnell zu der pauschalen Behauptung, dass
jede Form der diagnostischen Spezifizierung, jede Form der therapeutischen Spezi-
albehandlung dazu fuhren muss, dass Patienten ein Recht auf eine mdglichst weit-
gehende Selbstbestimmung von vorneherein abgesprochen wird. Es ist dieses Ver-
standnis von diagnostischen und therapeutischen Verfahren als im doppelten Sinne
z<diskriminierenden“ Praktiken, das zum Generalverdacht gegentber der modernen
Medizin fuhrt.

V.

Vergegenwartigt man sich die hier dargestellten argumentativen Zusammenhéange,
so kann die strikte Ablehnung, auf die zumindest die avancierte Medizin heute inner-
halb der Behindertenbewegung und bei vielen ihrer Unterstiitzer stoéf3t, nicht mehr
verwundern. Aus der Birgerrechtsperspektive muss das Ansinnen, kurativ oder re-
habilitativ auf behinderte Personen einzuwirken, zugleich zu einer Fehlwahrnehmung
dieser Menschen und zu einer Usurpation von Handlungskompetenz fihren. Aus der
Sicht der Normalisierungskritik ergibt sich ein noch fundamentalerer Verdacht: Dem-
nach tragt die Medizin ganz entscheidend dazu bei, dass bestimmte Menschen
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Uberhaupt als abweichende Personen wahrgenommen und zugleich abgewertet
werden.

Wenn man nun fragt, inwieweit diese Kritik ihrem eigenen Anspruch, der Sichtweise
und den Intentionen behinderter Personen Geltung zu verschaffen, gerecht zu wer-
den vermag, so fallt zweierlei auf: Beide Ansatze machen es geradezu unmdglich,
dass die subjektiven Erfahrungen einzelner Personen bertcksichtigt werden und
dass die Unterschiede, die zwischen verschiedenen Formen der Behinderung beste-
hen, Aufmerksamkeit erhalten. Wenn namlich geradezu zum Dogma erhoben wird,
dass ,Behinderung” ein ,soziales Konstrukt‘ oder ,kulturelles Artefakt* ist, dann wird
die Erfahrung, die Betroffene selbst mit ihrem Korper oder ihrer Psyche machen,
schon aus systematischen Griinden irrelevant. Diese Erfahrung ist dann namlich et-
was, das durch externe Faktoren vollkommen determiniert ist, und sie lasst sich des-
halb durch einen objektivierenden Blick vollends ersetzen. Ohne die Beriicksichti-
gung subjektiver Erfahrungen muss dann auch aus dem Blick geraten, dass behin-
derte Menschen eben in unterschiedlicher Weise durch ihre Beeintrachtigung in Mit-
leidenschaft gezogen werden, spezielle Bedurfnisse haben, haufig tatsadchlich auf
individuelle Betreuung angewiesen sind. Es wird nur noch pauschal in der Diktion der
poststrukturalistischen Philosophie von ,Differenzen” oder ,dem absolut Anderen”
gesprochen, die oder den es zu respektieren gelte; reale Unterschiede, die fir das
Handeln relevant waren, werden jedoch konsequent ausgeblendet.

Es muss aber zu einer eigentiimlich sektiererischen Abschottung ,behinderten-
freundlicher” Diskurse fuhren, wenn generell in Abrede gestellt wird, dass viele Be-
troffene eben tatsachlich ihre Physis — um hier nur von dem unproblematischsten Fall
der Korperbehinderung zu sprechen — als ,hinderlich” erfahren. In diesen Fallen ist
es evidentermal3en der Korper, der als auffallig, aufdringlich, aufsassig erfahren wird.
Er kann die Gesamtbefindlichkeit der betroffenen Person in Mitleidenschaft ziehen
oder aber einzelne ihrer Intentionen durchkreuzen. Nicht selten kommt es im Zuge
der Bemuhungen um ein neues Verstandnis von Behinderung zu einer Art Romanti-
sierung von menschlicher ,Vielfalt®. Demnach stellt eine solche Pluralitat einen Wert
an sich dar. Dieses Pladoyer fur ,die Differenz® muss aber die interne Perspektive
solcher Personen ignorieren, die sich mit der eigenen, besonderen Konstitution kei-
neswegs abfinden wollen oder nur unter Mihen mit ihr zurecht kommen. Fir sie
reicht es eben nicht aus, wenn die Gesellschaft ,Barrieren” beiseite raumt. Arrangie-
ren kann man sich mit einer erheblich geschadigten Physis nur dann, wenn sie nicht
standig Storfeuer aussendet. Um dies zu erreichen, bietet sich ein ganzes Repertoire
von der individuellen Kdrperbeherrschung lber technische Hilfsmittel bis zur Mani-
pulation durch Pharmaka oder chirurgische Eingriffe. Es wéare wiederum eine roman-
tizistische lllusion, wollte man eine Grenze ziehen welche markiert, wo Formen
gleichsam natirlicher Selbstkontrolle aufhéren und illegitime, von auf3eren Instanzen
aufgendtigte Korrekturmalinahmen beginnen.

Die generelle Leugnung nun, dass viele Behinderte an einer dysfunktionalen Physis
oder Psyche leiden, kann einige problematische Folgen nach sich ziehen - im Alltag,
auf politischer Ebene sowie im therapeutischen Kontext:

Erstens: Auf einer sehr fundamentalen Ebene kann man feststellen, dass die Men-
schen ohnehin nicht sehr daran interessiert sind des Naheren zu erfahren, mit wel-
chen Problemen Behinderte sich in ihrem Alltag konfrontiert sehen. Zwar wird gene-
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rell Integration gutgeheifRen und werden Behinderte im 6ffentlichen Raum gleichsam
deklamatorisch als ,Gleiche unter Gleichen* begruf3t; dass es diese aber womaglich
besondere Anstrengung kostet, in dieser Weise zu partizipieren, dass es dazu viel-
leicht besonderer Unterstitzung oder nur Verstandnis fur etwaige Sonderbedurfnisse
bedarf — diesen Fragen gehen die allermeisten Zeitgenossen nur allzu gerne aus
dem Wege. Dass dies so ist, ist durchaus ambivalent zu bewerten: Denn in der Tat
ware es unertraglich, wenn man sich stets mit dem Ansinnen anderer, helfen zu
wollen, konfrontiert sdhe und so unablassig auf die eigenen Bedurfnisse verwiesen
wirde. Um sich die Teilhabe auch wirklich zuzutrauen und um sich tatsachlich voll-
standig akzeptiert zu fuhlen, ist es geradezu unabdingbar, dass die eigenen Defizite
Uber weite Strecken nach Moglichkeit ausgeblendet werden. Diese ,Blindheit” jedoch
kann sich rachen: dann namlich, wenn die Betroffenen spiren, dass ihre Bedurfnisse
von ihren MitbUrgern nur allzu gerne ignoriert werden und sie sich, mitten im ,6ffentli-
chen Raum®, schnell vollkommen allein gelassen fuhlen.

Zweitens: An der Birgerrechtsperspektive wie der Normalisierungskritik fallt auf,
dass sie die hausliche Sphare als Ort spezieller Beziehungen und Abh&ngigkeiten
vollig ausblenden. Es ist hingegen das Verdienst feministischer Autorinnen, immer
wieder an die durchaus kreattrlichen Bedurfnisse vieler Behinderter zu erinnern, die
auch dem Ideal, dass diese ein eigenstandiges Leben fuhren sollen, Grenzen setzen.
Zudem verweisen diese Autorinnen auf die Fursorgeleistungen, die insbesondere
Frauen zu erbringen haben, und auf die Abhangigkeiten, die damit einhergehen. Um
diese Frauen zu entlasten und sie nicht dazu zu verurteilen, auf ihre Betreuungsauf-
gabe beschénkt zu werden, ist es wiederum notwendig, Unterstitzung von auf3en
einzufordern. Auf Unterstitzung durch die Solidargemeinschaft kann man aber nur
dann rechnen, wenn die spezifischen Bedirfnisse Betroffener nicht aus dem Blick
geraten.

Drittens: Wenn in Abrede gestellt wird, dass medizinische Innovationen Behinderten
und ihren Bezugspersonen durchaus zugute kommen kdnnen, muss es uUberflissig
erscheinen, sich um eine angemessene Reprasentanz dieser Gruppen im Medizin-
system zu bemuhen. Die ganze Debatte um humangenetische Beratung, ,informed
consent”, Patientenverfigungen und Patientenvertretung kann nicht aufgegriffen
werden, wenn das Medizinsystem inklusive Medizinethik als kompakte ,Biomacht*
und mithin als Bedrohung fir versehrte Menschen pauschal abqualifiziert wird.

V.

Was den Umgang der Medizin mit Behinderung anbetrifft, so sollte die Alternative
nicht so dargestellt werden, als misse es ihr entweder — im ungunstigen Falle - um
eine totale ,Korrektur” von Behinderten gehen, oder aber um eine Allerweltsbehand-
lung, wie sie normal Erkrankten auch zugute kommt. Mangel der Betreuung ergeben
sich gerade daraus, dass viele Mediziner sich dann, wenn sie nicht akut und mit
Aussicht auf durchschlagenden Erfolg agieren kénnen, als unféahig erweisen, sich
geduldig, Uber lange Zeitraume hinweg auf chronische Beschwerden einzulassen,
mit denen es viele Behinderte eben zu tun haben. Zu einem partnerschaftlichen Ver-
héltnis zwischen Arzten und Patienten mit Behinderungen gehort m.E. in erster Linie,
dass die Mediziner die Grenzen ihrer Handlungsmadglichkeiten kritisch reflektieren
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und auch unmissverstandlich eingestehen. Erst dann kann die betroffene Person er-
kennen, dass es in erster Linie auf sie selbst ankommt, wenn es darum geht, ihre
spezifische Konstitution ins eigene Personlichkeitsbild zu integrieren und den Alltag,
die Lebensplanung entsprechend auszurichten. Auch muss sich diese Person, wenn
die Medizin nicht unabléassig ,zuviel verspricht®, nicht schuldig zu flhlen, wenn sich
keine entscheidende Besserung einstellt. Es geht ohne Zweifel darum, ,imperiale”
Anspriche der Medizin abzuwehren. Das darf aber nicht dazu fuhren, jene zumeist
ganz unspektakularen therapeutischen MalRhahmen zu ignorieren oder zu denunzie-
ren, die oft erheblich dazu beitragen, dass Behinderte dem proklamierten Ziel des
.Selbstbestimmten Lebens” ein Stick ndher kommen.



Der , schiefe Baum*

.Der ,schiefe Baum’ ist fir mich ein Symbol fur die schmerzhaften und endwtrdigen-
den Erfahrungen mit dem ,Gerichtet-Werden’: Der Pfahl dient nadmlich nicht zur Stit-
ze des Baumes, sondern soll diesen ,richten™.

Matthias Vernaldi



Joachim L. Beck

Erfahrungen im Diskurs — Ein Impuls

Vorbemerkung:

Meine Erfahrungen beziehen sich auf Diskussionsveranstaltungen, in denen ich als
Moderator oder Diskutant engagiert bin. Aus dieser Sicht rede ich und darauf bezie-
hen sich meine Erfahrungen, die ich nun darstellen werde.

Zu meiner Person / Rolle:

1. Wenn ich im Diskurs auftauche, tauche ich in der Regel als Vertreter der Evange-

lischen Kirche auf. Und damit wird eine bestimmte Position assoziiert, die ich cha-
rakterisiere mit tendenziell wissenschaftskritisch bis -feindlich und behinderten-
freundlich.

Ob diese beiden Assoziationen so einfach kompatibel sind, ist noch die Frage.

Meine Erfahrungen sind die Erfahrungen eines Grenz- oder Parteigangers — wo-
bei viele mich gerne in ihrer Partei reklamieren, und dann nicht mehr zuhéren. Ich
will, dass differenziert werden kann, dass Pauschalurteile und Verallgemeinerun-
gen vermieden werden, dass abgewogen werden kann, so dass wir einen Ge-
samtgesellschaftlichen Diskurs fuhren kénnen.

Mit dieser Position setze ich mich zwischen alle Stiihle und bin nicht einfach mehr
verrechenbar, manchmal auch nicht berechenbar.

Diese Position ist Ergebnis meines Nachdenkens und meiner Biographie: seit
nunmehr 17 Jahren begleite ich einen chronisch krank zur Welt gekommenen
Sohn, der infolge einer lebenserhaltenden Therapie nun seit 11 Jahren behindert
ist. Er war damals eines der ersten Kinder, an denen eine fur andere Krankheits-
bilder etablierte, flr seine Stérung aber neue Therapie ausprobiert wurde. Ohne
die Therapie wirde er heute vermutlich nicht mehr leben. Durch die Therapie ist
er behindert.

Beobachtungen:

Fernsehdebatte in Politik SiGdwest — donnerstagabends 20:15 Uhr S3.

Thema PID — im Gesprach der damalige Justizminister von Baden-Wrttemberg
Dr. Ulrich Goll und ich. Telefonleitungen sind geschaltet.

Eine Anruferin fragt: Was kann denn der Mann der Kirche schon zu diesem The-
ma sagen, der kennt doch die Belastungen, die ein behindertes Kind mit sich
bringt, gar nicht.
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Woche fir das Leben — kirchliche Veranstaltung 2002:

Auf dem Podium nach Erfahrungsberichten eines an Mucoviszidose erkrankten
jungen Mannes ein Assistent von Prof. Nusslein-Vollhardt und ein Bischof. Die
offensichtlich einander nicht verstehen. Interessanterweise aber auch das, was
vorher der an Mucoviszidose erkrankte Student erzéhlte, nicht berlcksichtigen.

Debatten zwischen dem oben genannten Assistenten und mir I6sen in der Regel
Verwunderung aus: Kritische Fragen kommen von beiden, ebenso fragen beide
vorsichtig nach dem mdoglichen Nutzen z.B. der Stammzellforschung — ich habe
bewusst nicht: embryonale Stammzellforschung gesagt.

In den vergangenen Debatten um die Forschung an Incapacitated Persons
(Nichtzustimmungsfahigen Menschen), die ausgeldost wurden durch die Biomedi-
zin-Konvention, gab es eine offensichtliche Allianz zwischen Kirchenvertreterin-
nen und Behindertenvertreterinnen.

Pfarrkonvente — also die Fortbildung von Pfarrerinnen und Pfarrern — wahlen in
den letzten Jahren immer wieder Themen aus dem Medizinethischen Bereich
aus, embryonale Stammzellen und Repromedizin stehen ganz vorne auf der
Themenskala: In der Stammzelldebatte ist offensichtlich, dass fast ausschlie3lich
der Embryo, der zerstért werden muss, im Blick ist. Ein denkbarer Benefit der
Forschung wird nicht in die ethische Bewertung einbezogen.

Manche offentliche Veranstaltung, die als ,Diskursveranstaltung” firmiert, dient
eigentlich nur der Akzeptanzbeschaffung. Ich nehme als Beispiel hier verschiede-
ne Podiumsdiskussionen, die vom AK Organspende, Neuisenburg manchmal in
Zusammenarbeit mit dem Kuratorium fir Dialyse und Nierentransplantation, héu-
fig in Zusammenarbeit mit einer Krankenkasse veranstaltet werden. Die Podi-
umsbesetzung: drei Transplantierte, ein Nephrologe, ein Vertreter des AK Organ-
spende — in der Regel der jeweilige Transplantationskoordinator, manchmal ein
transplantierender Chirurg — und dann noch ein Ethiker oder ein Theologe.

Thesen:

Ein ergebnisoffener Diskurs findet nach meiner Beobachtung kaum o6ffentlich
statt. Es gibt (schone) ,Schaukampfe* mit festgezurrten Positionen, aber wenig
gemeinsames Suchen nach dem guten Tun.

Vermittelnde Stimmen werden im eigenen Stall oft mit dem Etikett ,Verrater” ver-
sehen: Schwarz-Weil3-Denken scheint Hochkonjunktur zu haben.

Ein gesamtgesellschaftlicher Prozess ist schwer initiierbar, da individuelle Wert-
urteile und Erfahrungen immer wieder als ,alleinseligmachend” angesehen — und
verallgemeinert werden.

Werteorientierung in einer pluralen Gesellschaft geht offensichtlich nur tUber Ge-
setzgebungsverfahren.



Swantje Kobsell

Behinderte und Medizin — Ein schwieriges Verhaltnis

Behinderte Menschen und ihr Verhaltnis zur Medizin — ein schwieriges, aber auch
spannendes Thema. Es gibt kaum eine andere Bevolkerungsgruppe, deren Leben so
stark mit medizinischen/therapeutischen Interventionen durchsetzt ist. Und auch
kaum eine Gruppe, deren Haltung so ambivalent ist, hin- und her gerissen zwischen
dem negativen Erleben medizinischer Definitionsmacht und dem Wissen, dass Medi-
zin gerade fur sie oft lebenserhaltende oder -verlangernde Wirkung hat. Ich méchte
zunéachst einige allgemeine Betrachtungen zum Thema machen und im Anschluss
daran die Ergebnisse einer kleinen Befragung, die ich durchgeftihrt habe, vorstellen.

Wenn Menschen mit Beeintrachtigungen aus ihrem Leben erzéhlen, spielen Medizin
und/oder Therapie darin immer eine Rolle — und meistens keine schéne. Stellvertre-
tend hierfur sollen die Erfahrungen von Aiha Zemp stehen, die 1953 ohne Arme und
Beine geboren wurde:

,Mit zunehmendem Alter habe ich auch an den mir mit drei Jahren ver-
passten und immer neu angepassten Beinprothesen gelitten. Ich konnte
nur unter grofdter Anstrengung ein wenig laufen, keine Treppen gehen,
nicht selber aufstehen und mich setzen. Zudem haben sie immer ein Drit-
tel meines Korpergewichts ausgemacht, waren also viel zu schwer und
haben meinen Rucken vollig verformt, so dass ich heute mit einer dop-
pelten Skoliose zu leben habe. Man hat mich einer Norm angepasst, ob
ich das wollte oder nicht. Das Schlimmste waren die dauernden Klinikauf-
enthalte, die fur diese Prothesenanpasserei immer notig waren. Immer
wieder, auch noch als Pubertierende in einem Horsaal vor 150 Studenten
nackt vorlaufen miissen — eine frauenunwiirdige Situation!**

Nun mag man einwenden, dass dies ja nun schon sehr lange her ist und sich seit
dem viel geandert hat. Das mag graduell stimmen. Geéndert hat sich aber nichts
daran, dass Medizin sich Menschen mit Beeintrachtigungen in der Regel mit dem
medizinischen Blick nahert, der sie auf ihre Beeintrachtigung reduziert. Auch nicht
daran, dass die so Gesehenen medizinische Interventionen oft erleben als Mal3nah-
men zur Beseitigung der Beeintrachtigung, als Normalisierung ,auf Teufel komm
raus”, bei der ihre Empfindungen, Meinungen, Lebensqualitdt und -realitat oft keine
Rolle spielen. ,So erscheint eine — wenn auch mihsame — Fortbewegung an Kri-
cken erstrebenswerter als eine behande Fahrt im Rollstuhl, die Nutzung von Arm-
prothesen erstrebenswerter als das Nutzen der FUl3e zum Essen, Tippen oder Rau-
chen, das Erlernen der Lautsprache erstrebenswerter als die Aneignung anderer
Kommunikationsformen“? schreibt Brigitte Faber. Und ich erinnere mich noch gut

! Zemp, in: Barwig/Busch (Hg), 1993, 95
% Faber, in: Hermes (Hg) 2001, 78
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daran, dass ich nach meinem Unfall, durch den ich querschnittgelahmt wurde, erst
aus der Reha entlassen werden sollte, wenn ich mit Beinschienen Treppen hatte
steigen kdnnen — eine Fahigkeit, die fir meinen Alltag keine Bedeutung hatte.

So nimmt es nicht wunder, dass viele behinderte Menschen kein gutes Verhéltnis zur
Medizin haben und die Entwicklung eines Gegenkonzeptes zur medizinischen Sicht-
weise von Behinderung fir die Behindertenbewegungen in vielen Landern eine zent-
rale Rolle spielte. Mit der Entwicklung dieses sozialen Modells von Behinderung wur-
de dem bis dato allgemein ,gultigen* medizinischen Modell von Behinderung ein
neues Konzept entgegengestellt. Es war ein Gegenmodell zu einer Sichtweise, die
Behinderung ausschliel3lich in der Schadigung und den Defiziten des Individuums
begriindet sieht. Christian Judith beschreibt seine Erfahrungen mit dem medizini-
schen Modell so: ,Die Arzte haben mir immer nur mein Unvermdogen attestiert. Er
kann nicht Treppen steigen, er kann nicht laufen, er kann dies nicht und das nicht'
Keiner hat gesagt: ,Er ist ein schlaues Kerlchen, kann prima malen, Schach spielen,
sich nett unterhalten, und er ist charmant.“® Solche Erfahrungen machen fast alle
Menschen mit Behinderungen, was ihnen den Aufbau eines positiven Selbstbildes
stark erschwert: ,Permanent habe ich mich Uber mein Nichtkdnnen definiert, meine
Behinderung als meinen Feind angesehen.“* Die Vorherrschaft des medizinischen
Modells zeigt sich auch darin, dass Behinderung sehr oft mit Krankheit gleichgesetzt
wird, obwohl die wenigsten Menschen mit Behinderung ,krank® sind, sich nicht krank
fuhlen und dementsprechend auch nicht als ,Kranke* behandelt werden wollen.

Die Schadigung und ihre Auswirkungen, wie schlechtere Bildung und Ausbildung,
schlechtere Chancen auf dem Arbeitsmarkt, reduzierte Mobilitat etc. werden in der
medizinischen Sichtweise von Behinderung zur personlichen Tragddie. Der behin-
derte Mensch wird mit seinen nichtbehinderten Zeitgenossinnen verglichen; ein Ver-
gleich, bei dem die Person mit der Beeintrdchtigung immer den Kuirzeren zieht. Mit
dem Vergleich einher gehen Zuschreibungen und Bewertungen. Nichtbehinderung
wird gleichgesetzt mit Normalitat, Fitness, Kompetenz, Aktivitat und Unabhangigkeit®
und als ,Wert an sich” positiv bewertet. Behinderung stellt in dieser Dichotomie die
Gegenseite dar: Abnormalitat, Unfahigkeit, Abhangigkeit und Passivitat, und wird als
negativ bewertet. Nach dieser Denkweise liegen alle in Folge einer Beeintrachtigung
auftretenden Probleme im Individuum bzw. seiner Beeintrachtigung begrindet. Und
die Medizin Gbernimmt hier oftmals die Rolle, den beeintrachtigten Menschen ver-
meintlich der erstrebten Normalitat ndher zu bringen — oftmals zu einem hohen Preis
und Uber seinen Kopf hinweg.

Trotz ihrer fundamentalen Kritik am medizinischen Modell von Behinderung — und
damit auch am Umgang der Medizin mit beeintrachtigten Menschen — ist auch An-
hangerinnen des sozialen Modells von Behinderung die Wichtigkeit medizinischer
Behandlung durchaus bewusst. Denn natirlich gibt es im Leben behinderter Men-
schen Probleme, ,die eine direkte Folge der Schadigung sind; Schmerz, Leiden,
Frustrationen und Angste sind oft Begleiterscheinungen von Beeintrachtigung und

% in: Die Zeit, 07/2001
* ebd.
° vgl. Johnstone 2001, 17
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kein noch so groRer sozialer Wandel wird diese beseitigen®, wie Simi Linton, eine

Vertreterin der US-amerikanischen Disability Studies, schreibt. Und ihr britischer
Kollege Michael Oliver erganzt ,Arzte haben im Leben behinderter Menschen eine
Rolle zu spielen: sie miussen zunachst ihren Zustand stabilisieren und dann jede
auftretende Krankheit behandeln, sei sie behinderungsbedingt oder nicht*’. Ihm ist
wichtig, in diesem Zusammenhang auf den Unterschied zwischen Behinderung und
Krankheit hinzuweisen, bzw. darauf was die Nicht-Beachtung dieses Unterschiedes
zur Folge hat:

,Das Problem taucht dann auf, wenn Arzte versuchen, ihr Wissen und
ihre Fahigkeiten dazu zu benutzen, Behinderung wie Krankheit zu be-
handeln. Behinderung als lang andauernder sozialer Zustand ist medi-
zinisch nicht behandelbar und sicher nicht heilbar. Deshalb erleben
viele Menschen mit Behinderungen viele medizinische Interventionen
als im besten Fall unangemessen und im schlimmsten als gewaltsam.“®

Dass dies tatsachlich oft der Fall ist, zeigt die kleine Befragung von Menschen mit
korperlichen Beeintrachtigungen, die ich im Marz 2003 durchgefiihrt habe. Ich
mdochte darauf hinweisen, dass es sich hierbei nicht um eine reprasentative Studie,
vielmehr um einige Streiflichter handelt, die das Thema partiell beleuchten — mehr
nicht. Viele Fragen, die in diesem Zusammenhang gestellt werden kénnten, bleiben
unbericksichtigt. Die Idee zu der Befragung entstand wahrend der Vorarbeiten zu
diesem Beitrag. Ich kenne viele Menschen mit Beeintrachtigungen und hielt es fur
sinnvoll, sie nach ihren Erfahrungen mit ,der Medizin“ zu befragen, nach Erfahrungen
,aus erster Hand".

Der Fragebogen enthielt neben einigen Angaben zur Person (Geschlecht, Geburts-
jahr, Jahr des Eintritts der Behinderung, Art der Beeintrachtigung) 8 Fragen zu den
gemachten Erfahrungen mit medizinischen Interventionen und den daraus resultie-
renden personlichen Konsequenzen, die frei beantwortet werden sollten. Er wurde an
35 Personen verschickt, von denen ihn 17 ausgeflllt zuriick schickten. Von denen,
die den Bogen nicht ausflillten, gaben drei die Rickmeldung, dass das Thema fir sie
ein zu ,heil3es Eisen” sei, das sie lieber nicht anrihren wollten. Einige von denen, die
ihn beantworteten fanden die Angelegenheit wiederum hdchst spannend, da sie auf
diese Weise uber Fragen nachdachten, die sie sich von sich aus nie gestellt hatten,
aber fur sich selbst nun sehr interessant fanden.

Von den 17 Personen, die den Bogen zurtickschickten, war bei 11 die Behinderung
schon bei der Geburt vorhanden bzw. trat bis zum Alter von 4 Jahren ein. Die ande-
ren 6 wurden zwischen dem 14. und dem 29. Lebensjahr behindert. In beiden Grup-
pen befanden sich je zwei Manner. Beide Gruppen wurden getrennt ausgewertet, da

6 (problems) ,, that are a direkt result of impairment; pain, suffering, frustrations, and anxiety often ac-
company impairment, and no amount of social change ... will take those away” (Linton 1998, 138,
Ubersetzung S.K.)

’ doctors have a role to play in the lives of disabled people: stabilising their initial condition, treating
any ilinesses which may arise and which may or may not be disability related” (Oliver 1996, 36,
Ubersetzung S.K.)

8 The problem arises when doctors try to use their knowledge and their skills to treat disability rather
than iliness. Disability as a long-term social state is not treatable medically and is certainly not cur-
able. Hence many disabled people experience much medical intervention as, at best, inappropriate,
and, at worst, oppressive” (ders., ebd, Ubersetzung S.K.)
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sich ihre Erfahrungen z.T. signifikant unterschieden (der Einfachheit halber nenne ich
sie im Folgenden ,Frihbehinderte” bzw. Spatbehinderte®). Geboren wurden die Teil-
nehmenden zwischen 1950 und 1975, die Beeintrachtigungen traten in den Jahren
1950 bis 1991 auf.

Frage 1 lautete: ,Was sind die ersten medizinischen MalRnahmen, an die Du

Dich erinnerst, bzw. von denen Dir Deine Eltern erzahlt haben*®.

In der Gruppe derer, die schon als Kind eine Beeintrachtigung hatten, berichteten 7
von Erinnerungen an Krankengymnastik und 8 von Operationen. Berichtet wurde
auch von wiederholten, oft langen Krankenhausaufenthalten und der Ratlosigkeit von
Arzten, die keine Diagnosen und kaum Hilfe anzubieten hatten.

Daran schloss sich die Frage 2 an: , Wie sind die Arztinnen Dir gegenuber aufge-
treten? Wie hast Du Dich dabei gefiihlt?“

Bis auf eine uUberwogen hier negative Eindrucke: ,nicht ernst genommen*“ wurde 3-
mal genannt, ebenso ,Hilflosigkeit* und ,Angst‘. Das Erleben der medizinischen
MaRnahmen als ,Ubergriffe* bzw. ,Gewalt* wurde je einmal genannt, der Eindruck,
dass Behinderung in Normalitdt umgewandelt werden sollte (2-mal), man sich ,als
Objekt gefuhlt“ habe (2-mal). Erwahnt wurden ,Vorfuhrsituationen“ (1-mal) und dass
man ,Forschungsgegenstand“ (1-mal) gewesen sein. Jeweils einmal wurden ,Ausge-
liefert-Sein®, ,erniedrigend®, ,an Defiziten orientiert* und 2-mal Erinnerung an eine
mehrmonatige Trennung von den Eltern wegen eines Krankenhausaufenthalts ge-
nannt. Einer der mannlichen Teilnehmer schrieb: , Das Grundgefuhl (...) war ein
standiges schlechtes Gewissen, dass ich zu Hause die Ubungen nicht machte und
mich nicht bemunhte, ,richtig“ zu gehen®. Und eine andere schreibt: ,, ...war mir klar,
dass ich meine Geschicke bezliglich meiner Gesundheit selbst in die Hand nehmen
musste*.

Bei der Gruppe der Spatbehinderten waren die ersten Erinnerungen an medizinische
Maflnahmen (Frage 1) Erinnerungen an die Erstversorgung nach dem Unfall (3-mal),
an langwierige Behandlungen einschliel3lich ,Verschickung® wegen einer chroni-
schen Bronchitis, eine Blindarmoperation, die nicht sachgerecht ausgeftihrt wurde
sowie die Konfrontation mit der Entscheidung an einem Medikamententest teilzu-
nehmen oder nicht.

Auf die Frage 2 nach dem Auftreten der Arztinnen und wie man sich damit gefuhlt
habe, gab es die Bewertung ,wissenschaftlich®, was in diesem Fall als positiv einge-
schatzt wurde. Ein anderer Teilnehmer berichtet von der direkten Art des Arztes bei
der Diagnoseeroffnung, der Fragen nicht ausgewichen sei und bei dem er sich ,gut
aufgehoben® gefuhlt habe. Andere berichten, es sei ,,uber mich hinweg geredet” wor-
den, sie seien nur ,scheibchenweise“ und unzureichend tber ihre Beeintrachtigung
aufgeklart worden (1-mal), mit ihren Angsten alleine gelassen worden (2-mal).
»<Angst, Sorgen, Widerworte“ wurden nicht geduldet und fihrten zu Ohnmacht und
spater auch Wut (1-mal).

° Zitate ab hier aus den Fragebdgen, die der Autorin vorliegen.
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Hinsichtlich der Fragen 1 und 2 ist festzustellen, dass sich die Erfahrungen der bei-
den Gruppen grundlegend unterscheiden. So werden sie naturgemal bei den bereits
als Kindern behinderten Personen viel eher gemacht, zu einem Zeitpunkt, wo viele
auf Grund ihres geringen Alters weder in der Lage waren zu verstehen, was da mit
ihnen geschah oder warum, noch sie in der Lage waren sich zu wehren. Gleichzeitig
wuchsen viele von ihnen mit der durch die medizinische Behandlung ausgesendeten
Botschaft ,Du bist nicht richtig“ auf. Dagegen konnten diejenigen, die spater im Le-
ben ihre Beeintrdchtigung erwarben, zunachst einmal ,ganz normale® gute oder
schlechte Erfahrungen mit der Medizin machen, die nichts mit inrem Wert als Person
zu tun hatten.

Frage 3 ,Was hattest Du Dir gewlinscht?*

Als Antwort auf diese Frage stand bei den Frihbehinderten ,ernst genommen wer-
den” an erster Stelle (5-mal), was sich sowohl auf sie selbst wie auch die Eltern be-
zog. Des Weiteren wurde genannt ,, nicht nur Objekt sein“ (2-mal), eine andere hatte
sich gewulnscht, nicht nur auf die Behinderung reduziert worden zu sein. Gewunscht
wurden auch kindgerechtere Behandlung und Erklarung (2-mal) und die Einbezie-
hung der Eltern in Entscheidungen (3-mal). ,Ich hatte mir und meiner Familie Arztin-
nen gewinscht, die uns alle starken im Umgang mit der Beeintrachtigung und nicht
noch Schuldgefihle vermitteln“ schreibt eine und ein anderer ,Da ich nie Einschran-
kungen empfand, hatte ich auch nie den Wunsch nach irgendeiner Therapie!.”

Bei den Spatbehinderten finden sich als Antwort auf Frage 3 Winsche nach psy-
chologischer Betreuung (2-mal), nach einer realistischen Aufklarung tber den eige-
nen Zustand (3-mal), nach mehr Einfihlungsvermégen und Hinweisen auf Hilfsange-
bote (1-mal). Einer hatte sich gewlnscht: ,Dass meine Mutter mich nicht als medizi-
nisches Wunder gesehen hatte. Ab der Diagnose wurde mir alles abgenommen und
ich supervorsichtig behandelt.”

Frage 4: ,Inwiefern haben die friihen Erfahrungen mit dem Medizinbetrieb Dein
Verhaéltnis zu Arztinnen, Krankenhausern etc. beeinflusst bzw. gepragt?*

Die Antworten aus der Gruppe der Frihbehinderten nennen als Antwort hier, dass
sie gegenuber dem Medizinbetrieb ,misstrauisch” sind (5-mal), Angst haben (2-mal),
Distanz wahren (2-mal), kaum Vertrauen haben (1-mal), Arztkontakte vermeiden (3-
mal), Unbehagen aber auch Wut empfinden (je 1-mal), sich gleichzeitig abhéngig
fuhlen und skeptisch sind (1-mal): ,Mich nervt die ,Halbgott in Weil3“ Attitide, aller-
dings bin ich den Arzten natiirlich auch oft dankbar — ich bin von ihnen abhéngig und
will es nur ungern sein; - auch das ein schwieriges Verhaltnis.”

In zwei Antworten wird die Wichtigkeit des Ubernehmens von Selbstverantwortung in
medizinischen Fragen bzw. des Entwickelns eigener ,Vorstellungen davon, was ich
brauche, was gut flr mich ist* beschrieben, aber auch, wie viel Kraft das kostet:
,Noch immer spire ich eine Tendenz, mich von Arztinnen einschiichtern und in die
Rolle der unmindigen Patientin drangen zu lassen. Ich empfinde aul3erdem so viel
Waut auf einige Arztinnen aus meiner Vergangenheit®.
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Bei den Spatbehinderten finden sich als Antworten ,Probleme mit arztlicher Autori-
tat®, ,grofRe Angst wieder ins Krankenhaus zu mussen®, ,werde oft so behandelt (...)
als ob ich von meiner Krankheitsgeschichte keine Ahnung hatte* und auch vom ,tie-
fen Misstrauen gegenuber Arztinnen® ist die Rede. Drei Antworten beziehen sich auf
eine sich verandernde Haltung, auf ,wachsendes Selbstbewusstsein®, ,ich hinterfra-
ge was Mediziner so sagen®, ,Nachfragen wieso, weshalb“.

In ihrem Misstrauen gegeniiber dem Medizinbetrieb nahern sich hier beide Gruppen
an einander an. Ebenso findet sich in beiden Gruppen die Tendenz, fur die eigene
Sache zu kdmpfen, wie auch die Antworten auf die nachste Frage zeigen.

Frage 5: ,Hat sich dies spater (evtl. durch gegenteilige Erlebnisse) verandert?*

Diese Frage beantworten in der Gruppe der Frihbehinderten sieben mit ,Ja“, wenn
auch teilweise mit Einschrankungen, die anderen schreiben ,Nicht besonders” bzw.
»hicht wirklich®, ,kaum®. Funf beschreiben die aktive Rolle, die sie inzwischen in der
Interaktion mit Arztinnen praktizieren:

« Bei Arztinnen achte ich sehr genau darauf, wie sie mit meiner Behinderung
umgehen.”

« Heute suche ich meine behandelnden Arzte und Therapeuten natirlich dem-
entsprechend aus.”

* ,Meine personliche Strategie: Ich gehe heute selbstbewul3t in eine Arztpraxis.
Ich weil3, was ich will. Ich ,diktiere* Behandlungsplane und Verordnungen —
und kdmpfe dafir.... Manchmal aber bin ich tGberfordert ... traurig ... und auch
hilflos. Diese ,Selbstsorge” ist schon sehr anstrengend.”

« ,Seit einigen Jahren habe ich eine gute Arztin, die mich ernst nimmt, zwar
Vorschlage und Behandlungsangebote macht, aber die Entscheidung mir G-
berlasst. Ich habe das Gefuhl, dass sie mich sowohl als Person als auch als
~EXpertin in eigener Sache" respektiert.”

« ,Es gibt auch Arztinnen, die mich in meiner Jugend (und auch heute) darin
bestarkt haben, ,mindige Patientin“ zu sein und mich als ,Expertin meiner
selbst* zu verstehen.*

Auch in der anderen Gruppe beschreiben vier Antwortende, dass sie sich ihre
Arztinnen nach bestimmten Kriterien aussuchen und wie wichtig ihr eigenes Auftre-
ten ist:

« Patienten Ubernehmen selbst auch Verantwortung*

* ,Mein Hausarzt lasst sich von mir Uber Hilfsmittel, die ich bendtige, beraten,
Rezepte, die ich bendtige, werden in meinem Wortlaut ausgefullt.”

* ... vielleicht (liegt es) auch an meinem selbstbewussten Auftreten ihnen ge-
geniiber; dazu kommt, dass ich zu solchen Arztinnen, die sich mir gegenuber
unangemessen (d.h. tUberheblich, nicht informierend etc.) verhalten, einfach
nicht wieder hingehe*

Zwei Teilnehmer beantworten die Frage mit einem klaren ,Nein*.
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Frage 6: ,Wie sollten sich Deiner Meinung nach Arztinnen und Therapeutinnen
behinderten Kindern/ frisch Behinderten bzw. ihren Eltern gegentber verhal-
ten?”

An erster Stelle rangiert hier das ,ernst Nehmen* sowohl der Eltern als auch des
gré3eren Kindes (4-mal), die Kinder sollen ,nicht einer Norm naher gebracht werden*
(2-mal), ,Freude am eigenen Korper* vermittelt bekommen, und nicht als ,medizi-
nisch defekt* betrachtet werden. Eingefordert wird die Unterstitzung der Eltern (2-
mal) sowie ihre aktive Einbeziehung (2-mal) und die Aufnahme ihrer bzw. der Kinder
Ideen und Vorschlage (2-mal). Die behinderten Kinder sollen als eigenstandige Per-
sonlichkeiten wahrgenommen werden, Behinderte und ihre Eltern als Experten ver-
standen und ambulante stationaren Behandlungen vorgezogen werden (je 1-mal).

,Die Therapeutinnen sollten nicht versuchen, das Kind irgendeiner Norm na-
her zu bringen. Ich denke, kaum ein behindert geborenes Kind flhlt sich defi-
zitar. Medizin sollte dafir sorgen, dass das so bleibt.”

» ,Sie sollten anerkennen, dass auch bereits dlteren Kinder und vor allem Ju-
gendlichen (bei Kleinkindern bin ich mir unsicher) durchaus eine kompetente
Entscheidung tber ihre Behandlung zuzutrauen ist.”

* Nicht nur die Krankheit/Behinderung sollte im Vordergrund stehen, sondern
auch der Umgang damit.”

« Arztinnen u. Therapeutinnen sollten respektieren, dass es manchmal wichti-
gere Prioritditen im Leben des Kindes/der Familie gibt, als alles das, was
machbar wéare auch zu tun.*

e ... vor allem aber sollten Arztinnen und Betroffene als TEAM zusammenar-
beiten. Behinderte bzw. Eltern behinderter Kinder sollten auch als Experten
verstanden werden.”

» ,Behinderte Kinder haben es nicht gerne, wenn bei jedem Arztbesuch die Be-
hinderungen aufgezahlt werden. Das Kind hort es x-mal und es sieht sich na-
turlich nicht als bedauernswerten Fall, der unbedingt therapiert werden muss*

Auch in der anderen Gruppe gibt es den Wunsch nach ,ernst Nehmen* (1-mal), nach
respektvollem Umgang, der Geflihle zulasst (1-mal). Gewiinscht wird, dass nicht nur
negative, sondern auch positive Aspekte bzw. Zukunftsperspektiven aufgezeigt wer-
den. Es wird sachliche, offene Aufklarung gewtnscht (3-mal), die Einbeziehung in
Entscheidungsprozesse sowie das Verweisen auf Selbsthilfegruppen oder sonstige
Hilfsangebote.

» ,Behinderte Menschen sind keine Idioten und klare ehrliche Sprache ist fair
und respektvoll.”

+ ,Sie (die Arztinnen, S.K.) sollten verstehen, dass es sich um ein einschnei-
dendes Erlebnis und gravierende Anderungen der Lebensplanungen handelt,
mit denen die Betroffenen erst einmal fertig werden missen.”

» ,Sie sollten klar machen, dass das Leben mit einer Behinderung nichts Unge-
wohnliches ist, zur Normalitéat gehort und handhabbar ist (sofern sie — die
Arztinnen — das konnen ...?!)."
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Frage 7: ,Welche Anforderungen stellst Du heute an Deine medizinische Ver-
sorgung?“

In Beantwortung dieser Frage gibt es in der Gruppe der Frihbehinderten zwei
Schwerpunkte: die Anerkennung ihrer Expertinnenschaft/Ernst genommen werden
(5-mal) und die Versorgung mit den bendétigten Hilfsmitteln/medizinischen Maf3nah-
men (4-mal). Des Weiteren wird die Problematik baulicher und sonstiger Barrieren
angesprochen (3-mal).

.Ich mochte als Expertin fir meinen Korper ernst genommen werden und eher
als Partnerin, denn als hilflose Patientin gesehen werden.”

,freie Wahl von Arztinnen/Therapeutinnen (bauliche Anpassung, behinderten-
gerechter Zugang)*

,hin zur Anpassung an besondere Bedurfnisse (Gyn-Stuhl, Zahnarztpraxis,
Betten und Sanitaranlagen in Krankenhausern / Kurkliniken, Réntgenmaglich-
keit (Lifter, Lagerungsmaterial, Sensibilisierung des Personals etc.) — hier
kénnte ich viel zu sagen”

,Meine Arztinnen sollen heute mir und meinem Wissen vertrauen. Meine Arz-
tinnen sollen auch meine negativen Erfahrungen und meine daraus resultie-
renden Angste mit/zur Medizin ernst nehmen.*

,Mir ist ein partnerschaftliches Verhaltnis wichtig, in dem sich der Arzt auch
meine speziellen Erfahrungen anhort. In Bezug auf meine Behinderung will
ich, dass er akzeptiert, dass ich mich damit sehr gut auskenne.

Ich gehe nur in Arztpraxen, die ich auch ohne fremde Hilfe mit Rollstuhl errei-
chen kann. Leider bin ich in der Arztwahl deswegen oft eingeschrankt.”

Bei der zweiten Gruppe gibt es keine so eindeutige Verteilung der Antworten, obwohl
auch hier in einigen Antworten die medizinische Selbstbestimmung betont und auf
bauliche Barrieren hingewiesen wird.

.Ich habe keine positiven Phantasien, bin reichlich desillusioniert. Es ware
wlnschenswert, einEn Medizinerln zu finden, dem/der ich vertrauen kann.*

.Behindertengerechte Krankenhauszimmer. Aufgrund meiner Behinderung
mdochte ich nicht standig als krank behandelt werden oder medizinisches For-
schungsobjekt.”

.Kein Einsatz von Malinahmen (wie Rontgen etc.), die nicht unbedingt not-
wendig sind und nattrlich Behandlung als miindige Patientin.”

,dass sie begreifen, dass die Entscheidung tber etwaige MalRnahmen letztlich
bei mir liegt; die ich allerdings auf der Grundlage sachgerechter und umfas-
sender Information — vor allem auch tber Risiken - treffen will;*

,Sie muss mir helfen. Grundlich sein.”

,Leider ist es immer noch so, dass ich mir meine Arztinnen nicht nach Qualifi-
kation sondern nach Zuganglichkeit aussuchen muss."



—39-—

Frage 8: ,Welche Forderungen hast Du an den Medizinbetrieb? (z.B. hinsicht-
lich der Ausbildung von Arztinnen)®

Hinsichtlich der Ausbildung von Arztinnen und Therapeutinnen gibt es in beiden
Gruppen zahlreiche Forderungen, die alle eine verbindliche Auseinandersetzung mit
der Thematik ,Behinderung“ und damit zusammenhangenden Fragen zum Inhalt ha-
ben. Gefordert werden aus der ersten Gruppe eine psychologisch-padagogische
Grundausbildung bzw. eine psychoanalytische bzw. -therapeutische Aus- und Weli-
terbildung, eine Ausbildung deren Ziel Beratungs- und Kooperationskompetenz so-
wie Patientenorientierung sein soll, Hinterfragung von Diskriminierungen in der Medi-
zin, Auseinandersetzung mit Behinderung und Behindertenfeindlichkeit, Hinterfragen
des eigenen Rollenverstandnisses, der eigenen Angste — eine lange Liste. Gefordert
wird auch die Veranderung der Arbeitsbedingungen von Klinikarztinnen.

« Arztinnen sollten dahingehend ausgebildet werden, dass es fur viele Behin-
derte nicht darum geht irgendwelche vermeintlichen Defizite zu beheben oder
zu vertuschen. Behinderte sind nicht krank, sondern haben bestimmte Bedurf-
nisse, was den Umgang mit ihrem Korper angeht. Es sollte zum Standard in
der Ausbildung werden, dass sich Medizinerinnen mit der Subjektivitat von
Behinderung, Krankheit und chronischer Krankheit auseinandersetzen.”

« ,Sinnvoll fande ich auch eine pflichtgemé&fRe Auseinandersetzung mit Behin-
dertenfeindlichkeit und Eugenik sowie mit der NS-Euthanasie und ihren Konti-
nuitaten.”

+ Z. B. Allgemeinmedizinerinnen, die baulich und inhaltlich den Bedurfnissen
von behinderten Patientinnen entgegenkommen, sollten besonders ,budge-
tiert" und nicht zusatzlich belastet werden! Dies gilt auch fur andere ,Medizin-
betriebe*!"

* ,Weg von der rein defektorientierten Sichtweise.”

e ,Zur Ausbildung von Medizinerinnen gehort ein Pflichtteil zum Thema ,Behin-
derung und Medizin“. Vor allem aber sollten Arzte aus- und fortgebildet wer-
den hinsichtlich der eigenen (unbewussten) Anteile (Angste, Schwierigkeiten
etc), wenn es um Defizite, ,Nicht-Heilen-Kénnen®, Grenzen der Medizin/der
medizinischen Kunst geht.”

* ,Weg von einer Wahrnehmung (behinderter) Patientinnen als defekte Objekte,
die es an eine Norm anzugleichen gilt.

Akzeptieren, dass der Patient evtl. auf dem Gebiet seiner Behinderung mehr
weil3 als der Arzt.*

« Arzte mussten lernen, betroffene Menschen als Expertinnen ernst zu nehmen
und sollten auRerdem darauf vorbereitet werden, starker interdisziplinar zu ar-
beiten, z.B. mit Selbsthilfegruppen, ambulanten Diensten etc.”

Auch in der anderen Gruppe wird eine psychotherapeutische Zusatzqualifikation ge-
fordert, jemand anderes hélt die psychologische Auseinandersetzung mit Behinde-
rung und unheilbaren Krankheiten fir wichtig. Es gibt die Forderung nach friihzeiti-
gem Kontakt mit behinderten Menschen, ,die nicht Patienten sind“, und die nach
.Reflektion der eigenen Verantwortlichkeit“. Auch hier werden bessere Arbeitsbedin-
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gungen fir Krankenhauséarztinnen gefordert und dass der Krankenhausbetrieb sich
besser auf die Bedirfnisse von Patientinnen mit Beeintrachtigungen einstellen muss.

» ,Behinderung und unheilbare Krankheit missten eingehend Thema sein: Nicht
nur Erscheinungsbilder sondern Bedeutung von Behinderung fur den Einzel-
nen, eigene (Ur) Angste der Arzte, Einsicht, dass nicht alles machbar/heilbar
ist. Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen, Behindertenverbanden, ..."

« ,Sehr wichtig ist, dass Arztinnen begreifen, dass Behinderung und chronische
Erkrankungen fur die betroffenen Menschen den Alltag und keine Ausnahme-
situationen darstellen, diese folglich besondere Bedurfnisse haben und oft-
mals sehr genau und richtig wissen, was sie brauchen und was gut fur sie ist.”

» dass sie auch andere Personengruppen als fachkompetent anerkennen und
in ihre Behandlungsstrategien einbeziehen: zu allererst die Betroffenen selbst,
aber auch Angehérige, die z.B. den Alltag mit Schwerkranken, Pflegebedurfti-
gen oder behinderten Menschen aus eigenem Erleben am besten kennen.*

« dass die Arztinnen nicht nur fachlich ausgebildet werden, sondern auch tber
die Auswirkungen ihres Handelns nachdenken mussen; d.h. auch Fragen der
Ethik und Psychologie (Umgang mit anderen Menschen) sowie eine gehdrige
Portion Selbstreflexion und Verantwortlichkeit als ausbildungs- und prifungs-
relevante Aspekte.”

Soweit die Befragung. Auch wenn dies keine reprasentative Befragung ist, sprechen
die Antworten eine deutliche Sprache hinsichtlich dessen, was im Verhaltnis von
Menschen mit Beeintrachtigungen zu Medizinerlnnen im Argen liegt. So wie bisher
mit Menschen mit Beeintrdchtigungen und ihren Eltern umgegangen wurde — und
vermutlich vielfach noch wird — kdnnen Behinderte kein vertrauensvolles Verhaltnis
zur Medizin aufbauen, so sehr sie gleichzeitig auf deren Leistungen angewiesen
sind. Eine Teilnehmerin der Befragung formulierte das so: ,Medizin an sich ist nicht
schlimm (sondern kann im Gegenteil recht heilsam sein...), sondern immer nur die
Zwecke, denen sie dienen soll (Anpassung bzw. Normierung, Verwertbarmachung,
Vernichtung von ,Unwertem“ usw.). Daraus ergeben sich die gewaltformigen Prakti-
ken erst.” Hinzu kommt in vielen Fallen, auch das zeigen die Antworten, dass viele
Arztpraxen und Krankenh&user nicht auf die Bedurfnisse von Menschen mit Beein-
trachtigungen eingerichtet sind und von diesen oftmals deswegen nicht oder nur ein-
geschrankt genutzt werden kénnen.

Die im Rahmen der Befragung aufgestellten Forderungen an das, was sich im Medi-
zinbetrieb und der Ausbildung von Medizinerinnen &ndern soll sind im Einzelfall si-
cher diskussionswirdig. Sie machen jedoch deutlich, dass eine Veranderung des
Menschenbildes in der Medizin dringend erforderlich ist, sich Medizinerinnen mit dem
Themenkomplex Behinderung und chronische Krankheit und ihren eigenen Grenzen
als Heilerinnen auseinandersetzen sollten.

Dies kbnnte dann dazu fuhren, dass Menschen mit Beeintrachtigungen nicht mehr
mit den alltaglichen Grenziberschreitungen der Medizin aufwachsen, sich nicht mehr
als defekt und ohnmachtig erfahren miussten. Sie kdnnten davon ausgehen, dass sie
von Arztinnen als Expertinnen in eigener Sache akzeptiert werden — schlieRlich erle-
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ben sie ihre Beeintrachtigung jeden Tag und nicht, wie der Arzt/die Arztin nur hin und
wieder. Sie mussten ihre Identitat nicht mehr gegen die Definitionsmacht der Medizin
entwickeln, ein Emanzipationsprozess der, wie aus den Antworten deutlich wurde,
viel Kraft kostet, die sinnvoller anderweitig eingesetzt werden kdnnte.
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Jeanne Nicklas-Faust

Ziele der Medizin —
Betrachtung des Arzt-Patientenverhéltnisses

Besonderheiten bei Vorliegen einer Behinderung

Meine Ausfuhrungen zu dem besonderen Arzt-Patientenverhéltnis bei Vorliegen ei-
ner Behinderung werde ich in Thesen kleiden, die haufig provokant sind, und sicher
auch Uberzeichnet. Damit mdchte ich Zusammenhange deutlich machen, die ich aus
meiner Doppelrolle sehe. Unnotig zu betonen, dass Individuen in ihren jeweiligen
Beziehungen andere Akzente haben und setzen kdnnen — es scheinen mir jedoch
Muster vorzuliegen, die charakteristisch fur dieses Verhaltnis sind und ihre Ursachen
in gesellschaftlichen Verhaltnissen, der Berufssozialisation und Rollenerwartung von
Arzten sowie Bedeutungszuschreibungen zu Behinderung als Phanomen haben.

1. Behinderung ist mit dem Paradigma des heilenden Arztes nicht vereinbar.

Das Motiv, Arzt zu werden, ist in vielen Fallen der Wunsch zu heilen. Da eine Behin-
derung definitionsgemal? nicht heilbar ist, ist sie hiermit nicht vereinbar. Eine Behin-
derung zeigt einem Arzt seine Grenzen: Er ist nicht Herr Uber Leben und Tod, nicht
Heiler von Krankheit, sondern kann bei Vorliegen einer Behinderung Betroffene un-
terstitzen, eine Entwicklung férdern, eine Verschlimmerung verhiten und Leiden
oder Folgeschaden lindern. Haufig ist auch die Diagnosestellung das Einzige, was
fur ihn zu tun ist. Diese Unvereinbarkeit mit dem Bild vom Arztsein zum Heilen zeigt
sich explizit auch in der Mitteilung der Diagnose einer Behinderung als lebensveran-
dernde oder lebenspragende Diagnose, sei es dem Betroffenen selbst oder den EI-
tern bei einer Behinderung, die von Geburt an besteht. Diese Mitteilung erfolgt oft in
unangemessener Weise, voller Vermeidungsstrategien und ohne Perspektive fur ein
Leben mit Behinderung.

Zum Verhéltnis von Krankheit und Behinderung gibt die folgende Darstellung einen
kurzen Uberblick: Eine Behinderung ist keine Krankheit, aber neben anderen Aus-
pragungen einzelner Gene, die bei genetisch bedingten Behinderungen ursachlich
sind, kann eine Schéadigung zu einer Behinderung fuhren, die selbst Krankheitswert
hat. Haufiger gehen Behinderungen mit Begleiterkrankungen einher. Die Férderung
und die Verhinderung von Folgekrankheiten werden zum Teil als medizinische Mal3-
nahmen gesehen.
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Gesundheit Krankheit
Andere Auspragung
Schadigung

Behinderung » Begleiterkrankung

T

Forderung, Verhinderung von Folgeerkrankungen

Somit fiihlen sich Arzte selbst zustandig fiir Behinderungen und ihre Behandlung, die
nichts mit einer Heilung zu tun hat. Aber seitdem sich die Erkenntnis, dass Behinde-
rung keine Krankheit ist, verbreitet hat, muss man fragen: Wo genau sind sie es?

Die Schadigung, die zu einer Behinderung flhrt, sei es die spezielle genetische Aus-
pragung, der Wirbelbruch, die vorgeburtliche Toxoplasmoseinfektion oder der Hirn-
infarkt, hat haufig Krankheitswert, ist aber nicht heilbar mit einer restitutio ad in-
tegrum, sondern fuhrt eben zur Behinderung. Die Aufgabe von medizinischem Han-
deln wird hierbei in einer Prophylaxe, einer Behandlung der Erkrankung soweit wie
madglich und einer Sekundarprophylaxe, einer Verhitung von Verschlimmerungen
und Folgeerkrankungen bestehen.

Die Behinderung selbst ist keine Krankheit, sondern eine Variante der Daseinsform
in der Vielfalt menschlicher Daseinsformen; eine Definition mochte ich nicht versu-
chen, das ist Thema anderer Beitrdge. Die Diagnosestellung ist hier die arztliche
Aufgabe, sie kann auch in der Begleitung nach der Diagnosestellung, der Koordinati-
on weiterer Untersuchungen und Therapien bestehen.

Manche Behinderungen gehen mit Begleiterkrankungen einher, manche dauerhaft,
wie ein Herzfehler beim Down-Syndrom, manche wiederkehrend wie Blasenentzin-
dungen bei Querschnittslahmung, und manche nach langerer Zeit, wie die Wirbel-
saulenverbiegung bei Halbseitenlahmung. Manche lassen sich medizinisch behan-
deln wie der Herzfehler, den man operieren kann, manchen kann man vorbeugen,
wie der Blasenentziindung mit Verhaltensmassregeln, der Lahmung mit Hilfsmittel-
versorgung und Krankengymnastik. Hier finden klassische medizinische Therapien
statt, bei haufig auftretenden Problemen oft in guter Fachlichkeit.

Die Forderung bei Vorliegen einer Behinderung ist kein rein medizinisches Gebiet,
auch wenn dies Mediziner zumindest in der Koordination und Steuerung so sehen.
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Neben der Krankengymnastik, die zum Beispiel trotz Lahmung die Entwicklung von
motorischen Fahigkeiten ermdglichen soll, gehdéren hierher auch péadagogische
Malinahmen zum Beispiel bei der Forderung der Wahrnehmung von Kindern mit
geistiger Behinderung. Auch die Vermeidung von Folgekrankheiten ist kein durch-
gangig medizinisches Aufgabenfeld, auch MaRnahmen der Lebensfihrung und die
eigene Lebensgestaltung kénnen hierfur, wie bei Menschen ohne Behinderung auch,
ebenso wesentlich sein wie medizinische Malinahmen.

2. Behinderung wird als Krankheit gesehen und ebenso behandelt.

Trotz dieser vielfaltigen, nichtmedizinischen Bezlige und dem Unterschied zwischen
Krankheit und Behinderung, wird Behinderung in der Medizin als krankhafte Norm-
abweichung gesehen, die jedenfalls beseitigt werden soll, zumindest unsichtbar ge-
macht werden soll; dazu spater mehr. Wenn sie sich jedoch als unheilbar erweist,
soll sie vermieden werden; dies erklart die vielfaltigen Anstrengungen in der Prana-
taldiagnostik, Behinderungen fruhzeitig festzustellen, um sie ungeschehen zu ma-
chen. Damit begeht die Medizin jedoch Selbstbetrug. Behinderung ist selten einfach
vermeidbar:

* Die ,Vermeidung* des Down-Syndroms kostet einen hohen gesellschaftlichen
und personlichen Preis mit der Verunsicherung Schwangerer durch Scree-
ningmafl3nahmen mit einem hohen Anteil falsch positiver Verdachtsdiagnosen,
den Komplikationen der daraufhin durchgefiihrten Amniozentesen und
schliel3lich den Abbriichen in einem fortgeschrittenen Schwangerschaftsstadi-
um.

* Die meisten anderen, angeborenen oder erworbenen Behinderungen lassen
sich nicht vorhersehen oder vermeiden — dies wird aber suggeriert. Werden
bei dieser Erwartungshaltung Kinder mit einer Behinderung geboren, fallt die
Akzeptanz haufig besonders schwer.

» Der medizinische Fortschritt selbst fuhrt zu Behinderungen, sei es bei heute
Uberlebenden extremen Friuhgeburten, Mehrlingsgeburten in der Reprodukti-
onsmedizin oder auch Menschen, die Krankheiten oder Unfélle aufgrund des
medizinischen Fortschritts Uberleben.

Somit muss die Medizin ihr Ziel des Heilens um andere Facetten medizinischen
Handelns erganzen, nicht nur in Bezug auf Behinderung, sondern auch in Bezug auf
chronische Krankheiten, die in der modernen Medizin eine wachsende Rolle spielen.

Wo hat nun die Medizin ihre Aufgaben und wie erfillt sie diese?
Medizinische Versorgungsbereiche:
» Forderung
» Behinderungsassoziierte Erkrankungen/Gesundheitsprobleme
» Akute Erkrankungen, chronische Krankheiten
* Medizinische Notfalle

* Vorsorgemal3nahmen
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Forderung mit medizinischen Methoden und Therapien hat sicher ihren festen Platz
in der Betreuung von Menschen mit einer Behinderung. Bisher orientiert sie sich je-
doch haufig an Zielvorstellungen, die einer Reflektion bedirfen: Von einem Leiter
eines sozialpadiatrischen Zentrums wird darauf hingewiesen, dass bei einer guten
krankengymnastischen Versorgung einer Cerebralparese ein vollig unauffalliges
Gangbild erreicht werden kann. Damit wird die Angleichung an die Norm als Ziel for-
muliert, statt der Funktion des Gehens, die fir den Menschen mit Behinderung das
Ziel darstellt.

Neben den Zielen medizinischer Foérderung sind auch ihre Methoden haufig nicht
unproblematisch, sie stammen zum Beispiel fur die Krankengymnastik aus einer Zeit,
in der ganz andere Erkenntnisse tber die neuromuskulare Entwicklung vorherrschten
und sind nicht durch Studien in ihrer Wirksamkeit bewiesen. Gleichzeitig sind einige
dieser Therapien sehr eingreifend, schmerzhaft und haben Auswirkungen auf die
personliche Entwicklung, die kritisch gesehen werden mussen.

Bei behinderungsassoziierten Erkrankungen und Gesundheitsproblemen gibt es in
Spezialabteilungen eine hohe Fachlichkeit; durch die wiederkehrende Behandlung
verschiedener Menschen mit Behinderungen ist auch der Umgang miteinander ver-
traut und die Variabilitat der Erscheinung einer Behinderung bekannt. Andererseits
bleibt es in solchen Spezialabteilungen oft beim Blick fir die eigene Disziplin, die
Einordnung in eine ganzheitliche Sicht fehlt haufig. Diese Sicht ware flr viele Men-
schen mit Behinderung jedoch besonders wichtig, da sie haufig mehrere Beeintréach-
tigungen haben und somit die medizinischen MalRnahmen aufeinander abgestimmt
sein sollten. Es stellt sich héufig auch die Frage, ob diese MalRnhahme, sei es eine
Therapie oder eine Medikamenteneinnahme, im Gesamtbild wirklich sinnvoll ist.

Bei akuten und chronischen Krankheiten, die bei Menschen mit Behinderungen in
gleicher Weise auftreten kdnnen, wie bei Menschen ohne Behinderung, sind die Be-
sonderheiten haufig nicht bekannt. Gleichzeitig werden sie haufig spater diagnosti-
ziert, da primar alle Symptome der Behinderung zugeordnet werden und ,ganz nor-
male“ Krankheiten nicht erwartet werden. Ahnliches gilt fur Notfalle, bei denen es von
der Symptomatik abhangt, ob die Dringlichkeit und das vielleicht ganzlich ,unerwar-
tete” Krankheitsbild erkannt werden. Vorsorgemal3nhahmen wie Krebsvorsorge, Imp-
fungen u.a. finden haufig in geringerem Ausmalde statt, was einerseits ahnliche Ur-
sachen hat, andererseits aber auch bei ohnehin haufigen Arztbesuchen nicht auch
noch bewaltigt wird.

Bringt man nun diese Aufgaben der Medizin in Zusammenhang mit der Weiterent-
wicklung durch Forschung stellt man fest:

3. Forschung konzentriert sich auf Ursachen und Pravention von Behinderung.
Es fehlt medizinische Forschung zum Leben mit Behinderung.

Forschung orientiert sich unter anderem an den Mdglichkeiten fur Forscher, Aner-
kennung zu erlangen oder finanzielle Vorteile zu erwerben. Das Ziel, Behinderung zu
vermeiden, um der leidfreien Gesellschaft naher zu kommen, hat hierbei einen deut-
lich héheren Stellenwert als die Forschung, welche Leben mit einer Behinderung er-
leichtert, wie zum Beispiel eine krankengymnastische Methode, die zu einer mog-
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lichst guten Funktion im Sinne der Menschen selbst fihren kann. Damit werden Mit-
tel flr die Forschung in bestimmter Weise verteilt, wie dies fir Menschen mit Behin-
derung oft nicht wiinschenswert ist. In letzter Zeit gibt es daher auch Selbsthilfever-
einigungen von chronisch kranken, aber auch Menschen mit einer Behinderung, die
Forschungsforderung in eigener Sache betreiben. Allerdings geht es hierbei haufig
um Heilungsbestrebungen.

Da Forschung oft auch den eigenen Stellenwert dokumentiert, ist eine Ubersichtsar-
beit von besonderem Interesse: sie zeigt als Ubersichtsarbeit zu krankengymnasti-
schen Methoden, dass die Methoden, die zu einer moglichst hohen Eigenaktivitat der
Kinder mit Behinderung fuhren, am besten abschneiden, was auch die Rollenzu-
schreibung der Professionellen in Frage stellt. Nicht der hilfsbedurftige Patient lernt
durch unsere Hilfe, sondern er lernt am ehesten durch das, was er selbst tut.

Richtet man nun den Blick auf die verschiedenen Tatigkeitsbereiche arztlichen Han-
delns, stellt man eine besondere Gewichtung in Bezug auf Behinderung fest:

Aufgaben der Medizin:
» Diagnosestellung
* Therapie, kurativ oder palliativ
» Pravention, primar sekundar, tertiar

Die Diagnosestellung hat eine hohe Wichtigkeit, damit wird etwas klassifizierbar, ver-
gleichbar. Auf dieser Einteilung basiert medizinischer Fortschritt ganz wesentlich,
durch die Einteilung wird eine systematische Beobachtung mdglich, letztlich auch die
systematische Erprobung von Therapien. Gerade die Einteilung von Behinderungen
in Syndromen wurde als beobachtende und beschreibende Form der Medizin sehr
weit betrieben. Neben der Klassifizierbarkeit wird damit auch das Stellen einer Prog-
nose maglich.

Die Therapie selbst wird vor allem als kurative Therapie gesehen und gesucht. Dass
dies bei Behinderungen scheitert, ist ein Grund fur ein schwieriges Verhéltnis von
Behinderung und Medizin im Allgemeinen.

Pravention, neuerdings in aller Munde, war bisher eher wenig beachtet; fir Behinde-
rung spielt sie vor allem in der Sekundar- und Tertidrpravention eine Rolle, der Ver-
hiatung von Folgeerkrankungen. Die Rotelnimpfung als Prophylaxe der Rételnembry-
opathie ist eine seltene Form der Primarpravention, die Pranataldiagnostik zahlt wohl
nicht dazu.

4. Der Arzt erfullt in der Behandlung von Behinderung gesellschaftliche Aufga-
ben, die in zwei entgegengesetzte Richtungen zielen.

Zum einen soll der Arzt fur Angleichung und Ausgleich von Defekten sorgen, wobei,
wie oben erwahnt, die Normalisierung eine entscheidende Rolle spielt. Die wenig
funktionalen, aber normalen Gliedmal3en nachempfundenen Prothesen fir Conter-
gan-Betroffene gehdren dazu, ebenso wie die Operation von Speicheldriisen um
~Sabbern* zu bekampfen. Als Extremform kann man hierzu auch auf die kosmetische
Operation verweisen, die in den USA durchgefuhrt und heftig diskutiert wird: die
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Entfernung der typischen Lidspalte beim Morbus Down, damit nicht auf den ersten
Blick Diskriminierung stattfindet. Dahin gehoren aber auch die Leistungen, die die
Medizin an Menschen mit einer Behinderung vollbringt, um ihnen ein normales Le-
ben zu ermoglichen.

Auch wenn Bedurfnisse von Menschen mit Behinderung damit zunachst nicht hand-
lungsleitend sind, zeigt sich allerdings in der konkreten Lebensgestaltung, dass Men-
schen mit Behinderung durchaus Arzte suchen und finden, die sich der Auseinander-
setzung stellen und Therapieziele im Dialog formulieren.

Zum anderen soll Behinderung génzlich vermieden werden, was immer wieder zur
Selektion fiihrt. So hat sich in der Pranataldiagnostik mit der Nackenfaltenmessung,
einer Methode, ein erhdhtes Risiko, dass das Kind, das erwartet wird, eine Behinde-
rung aufweist festzustellen, faktisch ein Massenscreening auf angeborene Behinde-
rungen durchgesetzt. Der gleiche Arzt, der ein ungeborenes Kind nach Identifizierung
seiner Behinderung im Mutterleib abtotet, versucht bei einem Frihgeborenen der
gleichen Schwangerschaftswoche alle Lebenschancen trotz einer drohenden Behin-
derung zu wahren. Darin zeigt sich die widerstreitende Rollenerwartung der Gesell-
schaft an Arzte besonders eklatant.

Nach der Betrachtung der arztlichen Seite soll nun die Seite der Patienten beleuchtet
werden:

5. Menschen mit Behinderung brauchen medizinische Unterstitzung zur Ge-s-
taltung ihres Lebens und bekommen die Botschaft: Werde anders!

Welche Unterstitzung brauchen Menschen mit Behinderung? Zunachst die Unter-
stitzung, ihr Leben zu leben, trotz und mit ihrer Behinderung. Das kann heil3en, dass
Bewegungen, die nicht mdglich sind, durch anderes ersetzt werden, damit die Be-
weglichkeit als Ziel menschlicher Bewegung erhalten bleibt. Dabei kommt es nicht
auf ,gesunde Muster” an oder darauf, dass gehen zu kénnen immer besser als ein
Rollstuhl ist, sondern darauf, was jetzt und auf lange Sicht am besten die Funktion
der Fortbewegung und Beweglichkeit fir den Menschen mit einer Behinderung er-
fullt. Und da wo etwas nicht alleine geht, geht es vielleicht mit Unterstitzung. Dies gilt
fur alle Behinderungen in &hnlicher Weise. Wichtig ist die Mdglichkeit zur Wahrneh-
mung, Kommunikation, Bewegung und selbstbestimmten Lebensgestaltung. Wo dies
aufgrund einer Behinderung nicht méglich ist, sollte entsprechend der Bedirfnisse
des Menschen mit Behinderung nach einer Form der Férderung, Unterstitzung oder
Substitution gesucht werden. Es geht darum, das eigene Leben mit Behinderung zu
leben, und hierbei ist die Behinderung auch Teil der Person und somit Teil der eige-
nen ldentitdt. Deshalb schmerzt es besonders, wenn in und durch eine Therapie
nicht nur vermittelt wird, wie anders man ist, sondern auch noch, dass man besser
nicht so bleiben soll, wenn Grenzen nicht akzeptiert und unerreichbare Ziele ange-
strebt werden.
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6. Die Identitat als Mensch mit Behinderung und der medizinische Anspruch,
Behinderung zu vermeiden, werden ein Gegensatz bleiben, der die Gefahr der
Nichtakzeptanz in sich tragt.

Jeder Mensch mit Behinderung fuhrt Medizinern vor Augen, dass die angestrebte
Vermeidung von Behinderung nicht glickt. Akzeptiert nun der Mensch mit Behinde-
rung nicht nur seine Behinderung, sondern sieht sie auch als Teil seiner Identitat an,
kann das fur den Arzt unverstandlich bleiben. Neben Unverstandnis stellt es das ei-
gene Ziel der Vermeidung von Behinderung in Frage, so dass eine Akzeptanz des
Menschen mit Behinderung, mit seiner Sicht von Behinderung und der Negation der
angestrebten Vermeidung von Behinderung, im Extremfall sogar der erwiinschten
Behinderung wie bei den ,tauben Kindern auf Bestellung“, durch den Arzt nicht statt-
findet. Dabei geht die Verarbeitung einer Behinderung durch Betroffene auch mit der
Akzeptanz des eigenen Lebens mit einer Behinderung einher. Medizin transportiert
aber die gegenteilige Botschaft: Leben mit einer Behinderung ist so schlimm, dass
erhebliche Mittel auch ethisch-moralisch aufgewendet werden kénnen, wenn nicht
sogar miussen, um das Leben mit einer Behinderung zu verhindern. Diese Nichtak-
zeptanz seitens der Mediziner kann auch negativ auf die Selbstakzeptanz wirken,
damit verfehlen Mediziner ihre Aufgabe die Verarbeitung einer Behinderung zu for-
dern und zu begleiten. Besonders ausgepragt sind diese Tendenzen, wenn die
Wahrnehmung der Lebensrealitdt von Menschen mit Behinderung nur auf die Au-
Bensicht zurlckgeht und eine Auseinandersetzung mit der Selbstwahrnehmung von
Menschen mit Behinderung nicht stattfindet.

7. Das paternalistische Arzt-Patientenverhéaltnis stitzt die Aul3ensicht von Be-
hinderung als Leid mit einer Nicht-Achtung der Wirklichkeit von Menschen mit
Behinderung und erfillt so eher die Anspriche der Gesellschaft von Menschen
ohne Behinderung als die Bedurfnisse von Menschen mit Behinderung — ein
dialogisches Arzt-Patientenverhdaltnis ermoglicht Verstandnis und gibt Unter-
stitzung dort, wo Menschen mit Behinderung es sich wiinschen.

Die alleinige Aul3ensicht von Behinderung wird kein gutes Verstandnis der Lebens-
situation und je eigenen Bedlrfnisse von Menschen mit einer Behinderung ergeben.
Die Fahigkeit, den Dialog zu beginnen und Zuzuhoren ist bei solch unterschiedlichen
Erfahrungen von besonderer Bedeutung. Damit kann und sollte sich das Arzt-
Patientenverhéltnis von einem paternalistisch gepragten zu einem dialogischen Ver-
haltnis wandeln, wie dies in der gesellschaftlichen Entwicklung der letzten Jahr-
zehnte immer mehr eingefordert und umgesetzt wird. So wird trotz der anspruchs-
vollen Situation eine individuelle und gute medizinische Betreuung und Begleitung
von Menschen mit Behinderung maoglich.
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Ziele der Medizin — Betrachtungen einer Allgemeinéarztin

Jede Erkrankung ist im weitesten Sinne eine Behinderung am téglichen normalen
Leben teilzunehmen.

Nicht fUr jede Behinderung ist ein Fortschritt in der Medizin eingetreten oder erreicht
worden. Wichtiger als die ,medizinische Machbarkeit® zum Ausgleich von Defiziten
erscheint mir eine moglichst breite Akzeptanz von Behinderten in der Gesellschaft.

~oolidaritat” ist in diesem Zusammenhang ein viel benutzter, fast abgenutzter, mit-
unter missbrauchter Begriff. Die Gesunden sollen das Schicksal der Kranken teilen
und mit tragen helfen, in welcher Form auch immer — das wére fur mich Solidaritat.
Daraus ergibt sich, dass die anfallenden Mehrauslagen fir die aufwandigere medizi-
nische Versorgung eines Behinderten von der Solidargemeinschaft mit getragen
werden. Dies stol3t jedoch bei anderen Nicht-Behinderten mitunter auf Unmut, da
auch diese mittlerweile fur ihre medizinischen Bedurfnisse kdmpfen miussen. Dass
Neid auf diesem Gebiet keine unwichtige Rolle spielt, ist offensichtlich. Man beneidet
den Behinderten nattrlich nicht um seine Behinderung, wohl aber um das Mehr an
personlicher und finanzieller Zuwendung. In den letzten Jahren hat sich um den Be-
reich ,Behinderung“ ein sehr lukrativer 6konomischer Markt entwickelt (Hilfsmittel,
Reisen, Kuren etc.).

Was hat die Medizin im Hinblick auf Behinderung an Fortschritt gebracht?

Durch die Schwangerschaftsvorsorge ist es mdglich, bestimmte Erkrankungen und
Behinderungen bereits vor der Geburt zu erkennen. Leider klaffen diagnostische und
therapeutische Moglichkeiten in diesem Bereich weit auseinander, was wiederum die
Problematik des eugenisch motivierten Schwangerschaftsabbruchs mit sich bringt.

Andererseits wissen wir immer mehr Uber intrauterine Infektionen und Infektionen
wahrend der Geburt und kdnnen entsprechend eingreifen. Das labormedizinische
Neugeborenen-Screening und die Vorsorgeuntersuchungen beim Neugeborenen,
beim wachsenden Saugling und beim Jugendlichen lassen uns Stoffwechseldefekte
und andere angeborene Krankheiten frihzeitig erkennen und erfolgreich behandeln.
Auf diese Weise tragt die Medizin dazu bei, vermeidbare Behinderungen zu verhin-
dern bzw. zu beheben.

Auch auf dem Gebiet der chirurgischen Orthopadie gab es erhebliche Fortschritte. Es
wurden neue Operationstechniken und Materialen entwickelt, und neueste Anésthe-
sietechniken lassen Operationen zu, die bisher undenkbar waren. Auch die ergothe-
rapeutischen und physiotherapeutischen Methoden sind weiter verfeinert worden,
was insbesondere jungeren Querschnittgelahmten und jingeren Schlaganfallpatien-
ten zugute kommt.
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Nach wie vor begrenzt sind die therapeutischen Mdglichkeiten bei schwerer geistiger
Behinderung. Hier stehen sozialpadagogische MalRnahmen im Vordergrund. Betreu-
ung jeder Art ist geboten, um dem geistig Behinderten die Chance zu geben, seinen
Platz innerhalb der Gesellschaft zu finden. Spezielle Schulen und Werkstéatten fir
Lernbehinderte sind mittlerweile eine Selbstverstandlichkeit. Aber auch die Frage der
Koedukation muss weiter verfolgt werden.

Ahnliches gilt auch fir psychische Behinderung. Die Zusammenarbeit in der Psychi-
atrie und der Neurologie mit allgemeinmedizinischen und internistischen Fachgrup-
pen ist dringend notwendig auf medikamentdser, aber auch verhaltenstherapeuti-
scher und gesprachstherapeutischer, eventuell auch logotherapeutischer Behand-
lungsweise. Dies gilt von der Psychiatrie bis hin zur Geriatrie, da jeder multimorbide
altere Mensch auf eine Weise behindert ist.

Die Facher Geriatrie, Palliativmedizin und die Hospizbewegung haben mitgeholfen
viele missachtete Symptome aufzudecken. Auch das Erkennen von verschiedenen
Gesundheitsstorungen, sprich erheblichen Einschrankungen durch Erkrankungen
beim alten Menschen, hat zu neuer Betrachtung und zu einem anderen Umgang mit
alten und schwer kranken Menschen verholfen.

Die Einbeziehung des betroffenen Patienten in seine Therapie ist ein wichtiges Ziel.
Das Erlernen vertrauensbewusst und aktiv zu leben, ist aber leichter gesagt als ge-
tan. Einstellung zu und Akzeptanz von Krankheit und von Behinderung sind Dinge,
die der Patient selbst ebenso wie die ihn Betreuenden und Pflegenden lernen mus-
sen.

Winschenswert ware eine systematische Veranderung des Lebensstils, ein Selbst-
management in Kooperation mit professioneller Hilfe zum Gewinn von Unabhéangig-
keit. Vieles geschieht schon und vieles misste noch geschehen, besonders auf der
Seite der Betreuenden und Pflegenden. Diese spezielle Gruppe muss ihrerseits be-
treut und entlastet werden, und darf nicht nur der negativen Kritik ausgesetzt sein.
Fortbildung muss entsprechend angeboten und durchgefiihrt werden, denn nur das
Wissen hilft zu verstehen, was und warum man etwas tut.

Zusammenfassend ist zu bemerken: Neben dem Fortschritt in der medizinischen
Pravention von Behinderung muss es sicher ein Ziel sein, nicht nur durch finanzielle
und technische Hilfsmittel am Schicksal Behinderter mitzuwirken, sondern auch
durch die selbstverstandliche Akzeptanz der Behinderten in der Ausbildung, am Ar-
beitsplatz und im gesellschaftlichen Leben.

Viele Beispiele bekannter Menschen mit Behinderung zeigen uns die Kraft und den
Lebensmut, aber auch eben die Akzeptanz durch die Mitmenschen, die dieses per-
sonliche Bemuhen der Einzelnen erleben und schatzen.

Nicht vergessen durfen wir das Engagement der Betroffenen in Selbsthilfegruppen,
die als ,professionelle Laien“ ihre Mitbetroffenen informieren und ihnen weiterhelfen,
wenn der Kranke glaubt, nicht mehr weiter zu kommen.
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Ziele der Medizin bei Kinderlosigkeit —
Eine Diskussion zu Lasten des kinderlosen Paares

1. Entwicklung eines Negativbildes

Mit einem schon fast schwindelerregenden Tempo hat sich die Fortpflanzungsmedi-
zin in den letzten 25 Jahren entwickelt und dabei Bereiche erschlossen, die in den
Augen vieler Menschen nicht nur Positives beinhalten. Hinzu kommt, dass Arzte und
Naturwissenschatftler sich mit einer geradezu erschreckenden Unbekimmertheit in
Tabuzonen vorgewagt haben, um dann dariiber auch noch méglichst medienwirksam
zu berichten.

Ein Blick auf diese Entwicklung macht das z. T. negative Bild erklarbar und lasst ein-
sehen, warum der Fortpflanzungsmedizin von groRen Teilen der Offentlichkeit mehr
Abneigung als Zuneigung entgegengebracht wird. Im Laufe der Jahre wagten sich
immer mehr Kliniken und Praxen an die zum Teil sehr aufwendigen Techniken und
erweiterten auf oft unverantwortliche Art und Weise die Indikationen, welches stets
zu Lasten der Schwangerschaftsrate, d. h. der Patienten, gehen musste. So sind
warnende Stimmen und Kritik notwendig, wobei viele Teile der Gesellschaft die Kin-
derwunschbehandlung sicher anders bewerten als Fortpflanzungsbiologen oder Me-
diziner. Anders aber auch als der um Hilfe bittende, kinderlose Patient. Es handelt
sich bei diesen unterschiedlichen Bewertungskategorien um das alte Problem von
Theorie und Praxis, von der anonymen Bewertung einer medizinischen Technik ei-
nerseits und der Hilfe fur ein individuelles und menschliches Problem andererseits.
So ist es ein wesentlicher Unterschied, ob das Wissen uber eine Therapie und das
Urteil Gber ihre Auswirkungen aus der Literatur stammt, durch langjahrige Arbeit mit
sterilen Paaren erworben wurde oder in der Erfahrung am eigenen Leibe begrindet
ist. Wie auch immer die personliche Meinung uber jede Art von assistierter Repro-
duktion ausféllt, sie sollte stets den Standpunkt der ,anderen Seite" selbstkritisch be-
ricksichtigen.

Es erschwert die Diskussion zu diesem Thema, dass die Kinderwunschbehandlung
nicht losgeldst von allen mikromanipulatorischen Tatigkeiten am Embryo und der
Gentechnologie betrachtet werden kann. Die ,Verfugbarkeit* von Keimzellen sowie
praimplantatorischen Embryonen im Rahmen der In-vitro-Fertilisation (IVF) oder der
intrazytoplasmatischen Spermatozoeninjektion (ICSI) bedeutet zwar nicht, dass eine
Embryonenmanipulation oder -forschung notwendige und logische Folge der Be-
handlung sein muss. Es kann aber nicht geleugnet werden, dass erst durch die Re-
produktionsmedizin eine Embryonenforschung sowie viele Verfahren der Biotechno-
logie (Klonen, Stammzellforschung etc.) mdglich wurden. So haben sich im Laufe der
Jahre verschiedene Ebenen bei der Behandlung der Kinderlosigkeit entwickelt. Die
erste Ebene beinhaltet die Substitutionstherapien IUI (intrauterine Insemination), IVF
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und ICSI. Durch diese Techniken wurde es aber moglich, dass auf der zweiten Ebe-
ne durch Samen- und Eizellspende sowie der Leihmutterschaft die an der Fortpflan-
zung beteiligten Personen ausgetauscht werden kénnen. Die Kryokonservierung von
Keimzellen und Embryonen ermdglicht es auf der dritten Ebene, dass der Fortpflan-
zungsprozess zeitlich und rdumlich entkoppelt werden kann. Die letzte Ebene
schliel3lich beinhaltet alle Biotechniken, die erst durch die Reproduktionsmedizin
maoglich wurden (Stammzellforschung, Klonen, Gentechnologie).

Alle Verfahren im Rahmen der Sterilitatsbehandlung sind in Deutschland durch das
Embryonenschutzgesetz (EschG) von 1991 geregelt sowie streng limitiert und erlau-
ben grundsatzlich nur die Techniken zur Behebung der ungewollten Kinderlosigkeit:

Embryonenschutzgesetz (1991)

81 - Transfer von maximal 3 Embryonen
— Keine Fertilisierung von mehr Eizellen, als Gibertragen werden sollen
— Verbot der Eizellspende

— Verbot der Ersatzmutterschaft

82 - Verbot der missbrauchlichen Verwendung des Embryos
83 — Verbot der Geschlechtswahl

84 —Verbot der posthumen Fertilisierung

85 —Verbot der kiinstlichen Keimbahnverdnderung

86 — Verbot des Klonens

§ 7 — Verbot der Hybridbildung

2. Ergebnisse

Betrachtet man die Methoden der Reproduktionsmedizin und untersucht ihre Akzep-
tanz, so ergibt sich im Allgemeinen eine breite Zustimmung aus der Arzteschaft (Be-
schlusse verschiedener Arztetage), der Politik (Stellungnahmen der einzelnen Par-
teien), der Juristen (Juristentage), der Lander- bzw. Bundesregierung (Bund-Lander-
Kommission; Enquete-Komission etc.), der Theologie (Ev. Kirche) und natlrlich den
ungewollt kinderlosen Patienten. Etwa 6-9% aller Paare in Mitteleuropa sind unge-
wollt kinderlos. Diese akzeptieren die Moglichkeiten der Reproduktionsmedizin nicht
nur, sondern nehmen sie so zahlreich in Anspruch, dass in vielen Kliniken und Pra-
xen lange Wartelisten existieren. Inwiefern die Ergebnisse die Bedurfnisse der Pati-
enten befriedigen, kann im Deutschen IVF-Register (DIR) nachgelesen werden. So
wurden in Deutschland die IVF und ICSI im Jahre 2001 in 108 Zentren 75.086-mal
durchgefiihrt. Es kam in diesem Jahr nach 48.610 Embryotransfers zu 13.666 klini-
schen Schwangerschaften (28,1%). Wie rapide sich diese Therapie in den letzten
Jahren ausgebreitet hat, beweisen Zahlen aus der Vergangenheit. Wurden 1982 nur
742 Behandlungen durchgefihrt, so stieg die Zahl in den folgenden Jahren kontinu-
ierlich auf tber 75.000.

Die IVF/ICSI bewirkt Schwangerschaftsraten, die bei 28% pro Embryotransfer liegen.
Diese Aussage bedarf einer erklarenden Stellungnahme. Es steht heute zweifelsfrei
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fest, dass der entscheidende Faktor fur den Erfolg einer IVF/ICSI-Behandlung die
Qualitat der transferierten Embryonen ist. Eine Beurteilung der Embryoqualitat ist nur
Uber die Entwicklungsgeschwindigkeit und die Morphologie der einzelnen Embryo-
nalstadien maglich. Das im Ausland deshalb routinemalig praktizierte Verfahren ist
die Embryonenselektion. Das bedeutet, dass aus der Gesamtheit aller iber 5 Tage
kultivierten Embryonen die am weitesten entwickelten und morphologisch am unauf-
falligsten aussehenden selektiert und transferiert werden. Das bevorzugte Stadium
ist die nach einer Kulturdauer von 5 Tagen entstandene expandierte Blastozyste. Nur
etwa 40% aller befruchteten Eizellen erreichen dieses Stadium. Werden durch eine
Kultur von 5 Tagen in sequentiellen Medien diese Stadien erreicht und dann transfe-
riert, lassen sich Schwangerschaftsraten von tber 50% erreichen, auch dann, wenn
nur 2 Embryonen Ubertragen werden. Das hat weiterhin zur Folge, dass die norma-
lerweise hohen Mehrlingsraten nach IVF/ICSI signifikant reduziert werden kénnen.

In Deutschland ist jede Art der Selektion durch das EschG verboten. Nur maximal
drei ausgewahlte Zygoten dirfen sich zu Embryonen entwickeln und mussen tber-
tragen werden, egal wie gut oder schlecht diese Entwicklung abgelaufen ist. Ausge-
hend von diesen Gegebenheiten und der Tatsache, dass auch nach der normalen In-
vivo-Befruchtung klinische Schwangerschaften nur zu weniger als 50% auftreten, ist
eine Schwangerschaftsrate pro Transfer von 28% ein sehr gutes Ergebnis. Trotzdem
ist der Wunsch nach hoheren Schwangerschaftsraten verstandlich und es sind dem-
entsprechende Bemihungen legitim.

3. Kinderwunsch, Manipulation und Leidensbewaltigung

Im Verlauf von IVF oder ICSI werden Keimzellen und Embryonen dem Menschen
sverfugbar® gemacht. Auch in anderen Bereichen der Medizin treten bislang unan-
getastete Vorgange auf eine Stufe der Verflugbarkeit. Viele innere Organe waren bis
zur Einfihrung der Transplantationschirurgie ebenfalls nicht ,verfligbar”, nicht dem
Menschen zuganglich. Und so riicken fast alle neuen Therapieformen zwangslaufig
hin zum bisher unangetasteten Bereich menschlichen Lebens. Das ist ihr morali-
sches Risiko, aber auch ihre therapeutische Chance. Weiterhin beinhaltet jede medi-
zinische MalRnahme nicht nur die Beseitigung eines koérperlichen Leidens, sondern
wirft psychische, soziale und 6konomische Konsequenzen auf. So mussen z.B. die
Pranataldiagnose, die Krebstherapie, der Schwangerschaftsabbruch und die Be-
handlung vieler chronischer Leiden nicht nur aus medizinischer sondern ebenfalls
aus sittlicher Sicht betrachtet werden. Auch die Reproduktionsmedizin wirft Probleme
auf, die aber nicht spezifisch fir die Therapie gegen Kinderlosigkeit sind. Es ist legi-
tim, medizinische Entwicklungen auf Bedingungen zurtckzufihren, die im anthropo-
logischen Leitbild und im therapeutischen Selbstverstandnis der modernen Medizin
begriindet sind. Auseinandersetzungen um die dadurch entstehenden ethischen
Konflikte gehodren jedoch in einen groReren Zusammenhang und sollten nicht aus-
schliel3lich im Rahmen der Reproduktionsmedizin diskutiert werden, schon gar nicht
in einer Diskussion Uber die Rechtfertigung dieser Therapie.

Ein beliebtes Argument gegen die Behandlung von Kinderlosigkeit ist, dass den Be-
troffenen ein echtes Leiden abgesprochen wird. Doch was ist ungewollte Kinderlo-
sigkeit? Ist es eine Krankheit, eine (selbstverschuldete) Behinderung, ein Mangel
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oder eine Fugung (Strafe Gottes)? Das fehlende Kind ist sicher nichts von all dem,
wohl aber die anatomisch-physiologischen Gegebenheiten mit ihren negativen Ein-
flissen auf die Fortpflanzungsorgane. Auch wird niemand leugnen, dass nicht allein
bedrohtes Leben oder anatomisch-physiologische Dysfunktionen einen Leidensdruck
bedeuten, und dass es Leiden gibt, welches nicht nur aus Angst vor oder wegen Kkor-
perlichem Gebrechen entsteht. Die Erfahrung, die jahrelange Arbeit mit kinderlosen
Patienten erbracht hat, zeigt, dass es unmaoglich ist, den Grund des Leidens bei Kin-
derlosigkeit zu verbalisieren. Es gibt die Diskussion Uber psychische Auswirkungen
der Kinderlosigkeit seit Jahren, und seit Jahren werden wissenschaftliche Program-
me durchgefihrt, die diese Frage klaren sollen. Dabei hat sich gezeigt, dass es eine
Lypische® Kinderwunschpatientin nicht gibt und dass der Kinderwunsch aus den un-
terschiedlichsten Beweggrinden heraus motiviert wird.

Paare, die — aus welchen Grinden auch immer — keine Kinder bekommen konnen,
missen und mussten sich seit jeher Verletzungen ihrer Menschenwirde gefallen
lassen:

1. Unfruchtbare Ma&nner und Frauen gelten als minderwertig.

2. Der Kinderwunsch wird als therapiebedurftiges pathologisches Verhalten de-
klariert und die Sterilitat oft einseitig psychosomatisch begrindet.

3. Paare mussen ihren Wunsch nach einem eigenen Kind begrinden und recht-
fertigen.

4. Kinderlose Paare wurden und werden als nicht optimal ,funktionierende” Men-
schen missachtet.

Seit Einfihrung der modernen reproduktionsmedizinischen Verfahren (IVF; ICSI)
nimmt die Diskriminierung eine ganz besondere Form an: Die Paare sollen ihren
Wunsch nach einem eigenen Kind begriinden und rechtfertigen. Sie sollen Dritte von
ihrer ,Eignung* als Eltern tberzeugen, wenn sie um medizinische Hilfe zur Erflllung
ihres Kinderwunsches nachfragen. Kein fruchtbares Paar muss sich vor irgendje-
mandem rechtfertigen, dass es in der Lage ist, einem Kind die Freude am Leben zu
vermitteln. Niemand fragt hier nach dem Wohl der Kinder; aber diese Eltern sind ja
auch physisch gesund und man halt es fur respektlos und unstatthaft, den Kinder-
wunsch eines Paares zu hinterfragen. Diese Achtung vor der Wirde des Einzelnen
hort jedoch scheinbar dort auf, wo Paare aufgrund ihres Wunsches nach einem ei-
genen Kind den Arzt aufsuchen missen. Kann die Missachtung nicht optimal ,funkti-
onierender“ Menschen eigentlich deutlicher ausgesprochen werden? Wenn Psycho-
logen und Arzte sterilen Paaren andere Lebenswege als die mit einem gemeinsamen
Kind 6ffnen wollen, so kann dies sicherlich nitzlich sein. Falls aber die Eignung zur
Elternschaft nachgewiesen werden soll, misste das eigentlich konsequenterweise
fur alle Eltern gelten. Wenn der Staat sich um das Wohl ,kiunstlich* gezeugter Kinder
sorgt, wie sieht es dann mit den ,natirlich* zu zeugenden aus? Haben nicht alle Kin-
der ein Anrecht auf dieselbe Firsorge? Misste er dann nicht alle Eltern im Hinblick
auf das Wohl des zuklnftigen Kindes prifen, bevor er seine Zustimmung zur Zeu-
gung gibt?

Der Kinderwunsch steriler Frauen wird gerne als pathologisch hingestellt und die Ste-
rilitat oft einseitig psychosomatisch begrindet. Naturlich gibt es unter den Sterilitats-
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patienten Paare, bei denen keine medizinische Ursache fur die Zeugungsunféahigkeit
erkennbar ist. Da organische Stérungen nicht nachzuweisen sind, liegt es nahe, psy-
chische Mechanismen innerhalb der Paarbeziehung oder im einzelnen Partner zu
vermuten, die eine Zeugung verhindern. Eine Ausschopfung aller anderen Behand-
lungsmadglichkeiten — namentlich der psychotherapeutischen — ist dann unverzicht-
bar, bevor der Versuch unternommen wird, Uber Techniken der assistierten Repro-
duktion den Kinderwunsch zu erftllen. Nicht zu akzeptieren ist es aber, wenn gene-
ralisierende oder vorschnelle Urteile Gber die Psyche steriler Frauen gefallt werden
und jede Art reproduktionsmedizinischer Hilfe abgelehnt sowie der Kinderwunsch als
therapiebedurftiges pathologisches Verhaltensmuster deklariert wird.

Die Erfolge der Behandlung bei Kinderlosigkeit sind nicht schlecht. Allen auf diesem
Gebiet Arbeitenden ist jedoch bewusst, dass die Art der Behandlung eine nicht zu
unterschatzende Belastung fir jeden Patienten darstellt. Deshalb gibt es intensive
Bemuhungen, den Stress wéahrend der Therapie abzubauen. Die Behandlungen aber
ganz in Frage zu stellen, da Kinderlosigkeit eine Erkrankung nicht bdsartiger Natur
sei, ware ein zynisches Urteil gegen jede Art von Krankheit, die das Leben nicht un-
mittelbar gefahrdet. Psychisch kranke Menschen kénnten dann kaum noch mit auf-
wendigen Therapien behandelt werden. Kinderlose Paare leiden unter der Kinderlo-
sigkeit und versuchen, dieses Leiden mit Hilfe der Reproduktionsmedizin zu Uber-
winden. Ihnen wird leider sehr haufig nicht nur das Recht auf dieses Leiden abge-
sprochen, sondern auch das Recht, ein eigenes Kind zu haben. So wird eine pater-
nalistische Bevormundung gegenuber den Patientenwiinschen befiirwortet, um Paa-
re von der Elternschaft auszuschlieRen, die diese nicht ,verdienen®. Wo ist der Krite-
rienkatalog, der potentiell gute von potentiell schlechten Eltern unterscheidet? Wo ist
der unverzichtbare Grundsatz von der Gleichbehandlung? Wo ist nachweisbare
Schuld? Es ist bereits darauf eingegangen worden: Der Kinderwunsch eines Paares
sollte, besonders bei Kinderwunschpatienten, nicht hinterfragt werden. Wenn aber
die Frage nach dem Motiv, das einem neuen Leben zugrunde liegt, allein in den Ver-
antwortungsbereich des einzelnen Paares fallt und nicht institutionalisiert werden
darf, so sind Uberlegungen und Untersuchungen in dieser Richtung doch ein ent-
scheidender Beitrag in der Kinderwunschdiskussion, sofern sie nicht auf sterile Paare
beschrankt bleiben. Vielleicht werden dadurch auch fruchtbare Paar angeregt, ihren
Wunsch nach einem Kind zu hinterfragen und versuchen, nach solchen Denkansto-
3en — mit oder ohne Hilfe des Psychologen — Wege zu finden, anstehende Probleme
anders als durch ein Kind zu I6sen.

Die haufige Aussage, dass die moderne Reproduktionsmedizin das Leiden der Kin-
derlosigkeit in seiner wesentlichen Bedeutung fur die Patienten nicht erkennt, ist
falsch. Weder negiert eine SterilitAitsbehandlung psychische Konflikte bei sterilen
Paaren, noch reduziert sie ihre Helferabsicht nur auf ein krankhaftes Organ.

4. Die idiopathische Sterilitat

Das Phanomen der idiopathischen Sterilitat (Sterilitat ohne erkennbare Ursachen)
wird oft dazu benutzt, um in eine stark linguistisch anmutende Begriffsdiskussion ein-
zusteigen. Dies ist nicht uninteressant, macht sie doch die Hilflosigkeit derer deutlich,
die ausschlief3lich im Rahmen von Ursachen-und-Wirkung-Denkschemata zu reagie-
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ren gewohnt sind. Doch es wird dem Ernst des Themas nicht gerecht. Tatsache ist,
dass etwa nur 10% aller Sterilitatspatienten als ungeklart steril bezeichnet werden
kénnen. In dieses Kollektiv fallen aber auch Falle mit z. B. LUF-Syndrom (Ovulati-
onsstorung), Stérungen des Eiauffangmechanismus sowie des Eizelltransports in
den Eileitern. Wahrend sich diese Probleme durch die Reproduktionsmedizin behan-
deln lassen, gibt es Félle, bei denen aus derzeit noch nicht erkennbaren Griinden
eine Schwangerschaft nicht eintritt. Aus heutiger Sicht sind diese Paare tatsachlich
idiopathisch steril. Im Sinne der Vermeidung einer unnottigen Belastung durch
frustrane Versuche ist demnach anzustreben, mdglichst frihzeitig mit solchen Paa-
ren Uber einen Abbruch jeglicher Therapiebemiihungen zu sprechen.

Die von nahezu allen Reproduktionsmedizinern praktizierte Losung besteht darin,
einen sinnvollen Kompromiss zwischen notwendiger Diagnostik und vertretbarer
Therapie zu finden, d. h. es wird im Sinne eines Mehrstufenkonzepts eine Basisdia-
gnostik durchgefuhrt, anschlielRend erfolgen erste Behandlungen. Fihren diese Be-
handlungen nicht in Kirze zum Erfolg, werden aufwendigere Untersuchungsverfah-
ren angeschlossen. Auch bei Ausschopfung aller diagnostischen Mdglichkeiten bleibt
ein Anteil von Paaren, bei denen es trotz gunstiger Voraussetzungen nicht zu einer
Schwangerschaft kommt. Die z. Zt. verfigbaren therapeutischen Mdglichkeiten fur
dieses Patientenkollektiv sind die langfristige Fortsetzung der ,konservativen“ Steri-
litatstherapie, die psychotherapeutische Betreuung oder die extrakorporalen In-vitro-
Techniken (IVF; ICSI).

Die ,konservative” Sterilitdtsbehandlung wiirde in diesem Patientenkollektiv bei lang-
fristiger Fortsetzung der Therapie mit groRer Wahrscheinlichkeit noch zu einem ge-
wissen Anteil von Schwangerschaften fihren. Dabei durfen jedoch die auch bei die-
ser Therapie erheblichen Belastungen fir die Patienten nicht aul3er acht gelassen
werden.

Die psychisch bedingte Sterilitéat, die sich sehr wohl auch in Hormonstérungen, Min-
derung der Spermaqualitat und sexuellen Problemen auf3ern kann, findet in der Pra-
xis leider viel zu wenig Bedeutung. Nach den Ergebnissen einer eigenen Studie kann
festgestellt werden, dass es innerhalb des Kollektivs der idiopathisch sterilen Paare
einen Anteil von nahezu 30% gibt, der offenbar aus z. Zt. nicht ndher abklarbaren
Grunden kaum Aussichten auf Erfullung seines Kinderwunsches hat, dass aber an-
dererseits ein weiterer Anteil von tUber 40% dieser Paare im Verlauf des ersten oder
zweiten Behandlungszyklus schwanger wird. Dadurch gelingt es, den Anteil der wirk-
lich idiopathisch sterilen Paare merklich zu senken. Diesen letztgenannten Paaren
sollte dann eine psychotherapeutische Betreuung empfohlen werden.

5. Ausblicke

Trotz aller positiven Aspekte der ,neuen“ Reproduktionsmedizin ist ein kritisches
Hinterfragen wiinschenswert. Die Auseinandersetzung mit den Angsten und Be-
furchtungen einer verunsicherten Bevolkerung fordert von allen Beteiligten, immer
wieder den eigenen Standpunkt zu Gberprifen.

In den letzten 25 Jahren hat sich die Kinderwunschbehandlung durch die neuen
Verfahren der assistierten Reproduktion enorm ausgeweitet, durchgesetzt und be-
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wahrt. Es sollte nun einerseits alles unternommen werden, dass die Reproduktions-
medizin von allen Teilen der Bevolkerung akzeptiert wird und sich ihr negatives An-
sehen in positive Akzeptanz wandelt. Andererseits sollten die Kritiker der assistierten
Reproduktion das tatsachlich existierende Leiden kinderloser Paare anerkennen und
dem Einzelnen das Recht zugestehen, Therapieformen zu wahlen, die relativ erfolg-
reich sowie sicher sind und fur die Patienten nur wenig belastend durchgefihrt wer-
den kdnnen. Wir alle haben die Pflicht, dieses Recht anzuerkennen.



Marcus Duwell

Behinderung, medizinischer Fortschritt und medizinische Ethik

Vorbemerkung

Die Auseinandersetzungen zwischen Vertretern von Behindertenbewegung, Medizin
und Medizinethik sind in den letzten 15 Jahren in Deutschland und auch in anderen
europdaischen Landern von einer Vielzahl von Sprach- und Kommunikationsstorun-
gen gekennzeichnet gewesen. Die Auseinandersetzungen um die Thesen Peter Sin-
gers, der Umgang mit Meinungsfreiheit, Diskussionen um die Auswirkungen der
Biomedizin auf die gesellschaftliche Stellung von Behinderungen, Selektionsproble-
matik etc. Das sind nur ein paar Stichworte, die hier zu nennen sind. Behinderte se-
hen sich durch medizinische Entwicklungen bedroht, sehen Bioethik als Instrument
zur Beschaffung von Akzeptanz fur moralisch fragwtrdige Technologien. Sie suchen
ihre Gespréachspartner noch eher bei den Sozialwissenschaften. Dahingegen tun die
etablierten Vertreter von Medizin und Ethik die Perspektive von Behindertenvertre-
tern haufig als emotionalen Protest ab, der — wiewohl nachvollziehbar — doch im We-
sentlichen von Angstreflexen geleitet sei, zu denen die realen Entwicklungen keinen
Anlass geben. Dabei ist unverkennbar, dass sich in den letzten Jahren Stil und Ni-
veau der Diskussion verandert hat. Zu nennen sind etwa das 1000-Fragen Projekt
der Aktion Mensch und die Einrichtung des Instituts Mensch, Ethik, Wissenschaft als
Etablierung von Moglichkeiten fur einen langfristig angelegten und offeneren Diskurs
Uber die hier angesprochenen Fragen.

Zunachst scheint es mir wichtig festzuhalten, dass sich bei der Frage, welche Rele-
vanz der Umgang mit Behinderung fur Medizin und Medizinethik hat, verschiedene
Problemkontexte verschranken. In heuristischer Absicht méchte ich hier vier Ebenen
— ohne Anspruch auf Vollstandigkeit — unterscheiden: Die personlichen Erfahrungs-
hintergriinde der Betroffenen, die Kontexte der biopolitischen Diskussion, die The-
matisierung von Behinderung im Rahmen der Medizinethik und schlie3lich den Stel-
lenwert von Behinderung in der allgemeinen ethischen Theoriebildung. Diese Unter-
scheidung ist idealtypisch. Auf die ersten zwei Dimensionen will ich nur sehr kurz
eingehen, auf die beiden zuletzt genannten Aspekte etwas ausfuhrlicher. Mir scheint
es jedoch sinnvoll, sich zunachst die Vielschichtigkeit des Problems vor Augen zu
fuhren.

Die personliche Erfahrungshintergriinde von Behinderten hinsichtlich des Verhaltnis-
ses zur Medizin sind haufig ambivalent. Viele Menschen mit Behinderungen haben
eine langere Karriere in Krankenhdusern und medizinischen Einrichtungen hinter
sich. In dem Erfahrungsspektrum mischen sich vielfaltige Eindriicke. Manche weil3,
dass sie dem medizinischen Fortschritt buchstablich das Uberleben verdankt.
Zugleich gibt es jedoch auch das Gefihl vielfaltiger Demitigungen und Verletzungen,
die in Abhangigkeitsverhaltnissen und Bevormundungen durch das medizinische
Personal entstanden sind. Nun kdénnen auch Nicht-Behinderte mit der Medizin ambi-
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valente Erfahrungen machen, jedoch scheinen sie mir bei Behinderten insofern be-
sonders zu sein, als bei vielen Behinderungen nicht klar ist, inwiefern medizinisches
Handeln Uberhaupt induziert ist. Haufig haben schmerzliche Erfahrungsberichte von
Behinderten damit zu tun, dass mittels Therapieversuche der schwierige Prozess der
Annahme der eigenen Behinderungen herausgezégert wurde. In jedem Fall sind die
Erfahrungen vielschichtig und erzeugen ein kompliziertes Verhaltnis vieler Menschen
mit Behinderungen zur Medizin und indirekt auch zur Medizinethik.

Auch in den aktuellen biopolitischen Diskussionen ist das Verhaltnis zwischen Be-
hinderung und Medizin in vielfacher Hinsicht ambivalent. Die Entwicklungen in der
Medizin sind untbersichtlich. Es gibt Erwartungen und Versprechungen von Hei-
lungsmadglichkeiten fir manche chronische Krankheit und die Verbesserung der Le-
benssituation von Behinderten. Doch in die Aussicht auf Verbesserung der therapeu-
tischen Méglichkeiten mischt sich haufig der Eindruck, dass die Medizin die Perspek-
tive von Behinderten als Alibi fir Forschungsinteressen nutzt, von denen noch nicht
anndhernd absehbar ist, dass sie je zu therapeutischen Optionen fiihren. Besondere
Diskussionen waren mit der Tatsache verbunden, dass die Mdglichkeiten der geneti-
schen Diagnostik kaum mit therapeutischen Anwendungen verbunden sind, so dass
ihre Anwendung im Wesentlichen auf eine Vermeidung des Entstehens von Behinde-
rungen abzielt, was ebenfalls ambivalent beurteilt wird. Die Frage wird aufgeworfen,
ob die Medizin bei der Ausweitung ihres Tatigkeitsspektrums sich auch neuen Ziel-
setzungen zur Verfiugung steht. Geht es subkutan darum, mittels Selektion be-
stimmten gesellschaftlichen Zielvorstellungen von der menschlichen Gestalt zur Rea-
lisierung zu verhelfen? Diese ambivalente Haltung vieler Behinderter gegentber der
Medizin schlagt sich auch in ihrer Haltung gegeniber der Medizin- und Bioethik nie-
der. Der Begriff "Bioethik" hat im Behindertendiskurs haufig einen geradezu pejorati-
ven Klang.

Vor dem Hintergrund der vorgenommenen Unterscheidungen scheint es mir zu-
nachst einmal notwendig, die diagnostizierte Kommunikationsstorung etwas néher zu
untersuchen. Auf den ersten Blick scheint sie damit zu tun zu haben, dass Menschen
mit Behinderungen durch die neuen Selektionsmoéglichkeiten via genetische Dia-
gnostik ihr Lebensrecht zur Diskussion gestellt sehen, wahrend mancher Bioethiker
seine Redefreiheit bedroht sieht. Meine Vermutung ist aber, dass es hinter diesen
vordergrindigen Kommunikationsstérungen noch weitere Ebenen des Problems gibt,
die mit der Frage zu tun haben, in welcher Weise Behinderung im medizinethischen
Diskurs und in der ethischen Theoriebildung thematisiert wird. Dieser Vermutung will
ich im Folgenden in zwei Schritten nachgehen, wobei im ersten Schritt die medizin-
ethische Diskussion und im zweiten Schritt die Theorie zur Debatte steht.

Die Diskussion zwischen Behinderung, Medizin und Ethik

Die wissenschaftliche Medizinethik prasentiert sich in erster Linie als Diskussion zwi-
schen Philosophie/Theologie und Medizin, bisweilen sogar lediglich als Diskussion
innerhalb medizinhistorischer Institute. Dabei versteht sich die Medizinethik weitge-
hend als ethische Reflexion auf die Entwicklungen innerhalb der medizinischen Pra-
xis und der medizinischen Forschung. Die Medizinethik tritt h&ufig als Begleitreflexion
zur Praxis des medizinischen Berufszweiges auf, neuerdings erweitert um eine Re-
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flexion auf die pflegerische Praxis und um die Ausbildung von Medizinstudierenden.
Wichtige Diskussionen innerhalb der Medizinethik befragen die medizinische For-
schung daraufhin, ob in ihr auch die Rechte der Forschungsobjekte gewahrt werden.
Es wird gefragt, ob die Forschungsziele moralisch fragwirdig und die Mittel akzepta-
bel sind. Die Medizinethik ist also zu einem Grol3teil ethische Begleitung von Praxis
und Forschung in der Medizin. Diese Profilierung der Medizinethik lasst sich auch
wieder finden in nationalen und internationalen Forschungsférderprogrammen, die
eine ethische Begleitforschung von besonders prominenten Entwicklungen der Medi-
zin vorsehen, wie etwa des Humangenomprojekts oder der Stammzellforschung.

Mit dieser Profilierung der Medizinethik ergibt sich die Frage, inwiefern die menschli-
che Lebenswelt, die individuellen Erfahrungsraume, die sozialen Konstellationen und
politischen Kampfe, in die die Medizin eingebunden ist, einen Weg in die medizin-
ethische Reflexion finden? Inwiefern sind die gesellschaftliche Praxis und die soziale
Realitat, auf die manche Entwicklungen der Medizin eine Antwort zu sein beanspru-
chen, Gegenstand medizinethischen Nachdenkens? Inwiefern reflektiert die Medizin-
ethik kritisch auf die Ziele der medizinischen Forschung? Inwiefern ist die Medizin-
ethik in der Lage, die gesellschaftliche Realitat kritisch zu befragen, in die die Medi-
zin eingebunden ist? Beschrankt sich die Medizinethik nicht haufig darauf, allein zu
prufen, ob Probanden auch hinreichend geschiitzt sind?

Nun ist es natirlich zun&chst einmal vollig unproblematisch, dass sich eine Be-
reichsethik nur als ethische Reflexion auf den Bereich versteht, fir den sie eine Re-
flexionskompetenz in Anspruch nimmt, in diesem Fall die Medizin. Aber zugleich sind
mit dieser thematischen Eingrenzung natirlich auch blinde Flecken im medizinethi-
schen Diskurs verbunden. Durch die Fokussierung auf die Medizin wird nicht nur ein
Bereich abgesteckt, sondern es werden auch bestimmte Beurteilungsgesichtspunkte
gesehen, wahrend andere weniger in den Blick kommen. Das kann man etwa an Do-
kumenten wie den Erklarungen des Weltartzebundes von Helsinki und Tokio oder
der Menschenrechtskonvention zur Biomedizin des Europarats erkennen, die ja in
gewissem Umfang ein medizinisches Ethos widerspiegeln, dem sich die Medizinethik
zu weiten Teilen verpflichtet weil3. Die Beurteilungsgesichtspunkte von medizinischer
Praxis und Forschung sind in diesem Kontext verbunden mit der Frage, ob be-
stimmte Therapien und Forschungen aussichtsreich sind, Heilung bzw. neue For-
schungsperspektiven versprechen. Es geht darum, ob die informierte Zustimmung
der Betroffenen gewabhrt ist, ob Gesichtspunkte der Verteilungsgerechtigkeit gewahrt
und freier Zugang zu Gesundheitsleistungen gewéhrleistet sind. Das entsprechende
Ethos lasst sich also wie folgt zusammenfassen: Der Patient muss gefragt sein, sei-
ne Schadigung moglichst vermieden werden, man soll ihn nicht sinnlosem Forscher-
drang ausliefern und innerhalb des medizinischen Systems soll es einigermal3en fair
zugehen. Ein gewisses Minimum an personlichen Rechten und fundamentalen
Gleichheitsgesichtspunkte sollte geschitzt sein. An einem solchen Ethos gibt es zu-
nachst einmal nichts auszusetzen. Es ist jedoch ein Unterschied, ob ein bestimmtes
Set gemeinsamer Uberzeugungen fir den Bereich der Medizin faktisch wirksam ist
und auch in politischen oder standespolitischen Kodizes seinen Eingang findet oder
ob es auch fiur die wissenschaftliche Medizinethik die Beurteilungsgrundlage abgibt.
Dann entsteht die Frage, welchen Stellenwert ein solches medizinisches Binnen-
ethos im Raum allgemeiner moralischer Uberzeugungen einnimmt. Anders ausge-
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drickt: Es ist die Frage, wie sich der Handlungsraum innerhalb der Medizin zu dem
aulRerhalb der Medizin verhélt. Es geht darum, wofir die Medizin zustandig ist und
wie ihr gesellschaftlicher Ort zu bestimmen ist. Es geht auch darum, ob sich die Ziele
der Medizin allein von den moralischen Uberzeugungen innerhalb eines partikularen
Ethos legitimieren missen oder auch innerhalb einer Sozialethik, die sich als kriti-
sche Reflexion gesellschaftlicher Praxis begreift.

Um kein Missverstandnis zu erzeugen, sei betont: Es geht nicht darum, dass alle
Fragen der Sozialethik und politischen Ethik zugleich als Fragen der Medizinethik zu
begreifen seien. Wirde man so etwas fordern, dann ware damit die Konsequenz
verbunden, dass der Bereich der Medizinethik aufgeblaht wirde. Indirekt wiirde man
sogar einer Medikalisierung sozialer und gesellschaftlicher Verhaltnisse Vorschub
leisten. Es geht vielmehr um eine methodische Reflexion auf die Gegenstandskon-
stituierung in der Medizinethik. Die Medizinethik lasst sich philosophisch m.E. nur als
Teilbereich einer umfassenden ethischen Reflexion auf unsere Praxis begreifen.
Damit sollte jedoch verhindert werden, dass systematisch relevante Fragen bei einer
moralischen Beurteilung dadurch ausgeschlossen werden, dass sie aus den Uberle-
gungen einer Bereichsethik herausfallen.

Der skizzierte Problemzusammenhang ist nun im Hinblick auf den Umgang mit Be-
hinderungen in besonderer Weise relevant, insofern wir es hier mit einem besonde-
ren Grenzphanomen zu tun haben. Menschen mit Behinderungen sind keine Kranke.
D.h. sie sind nicht als primare Zielgruppe arztlichen Handelns zu begreifen. Der
Kranke kommt in den Bereich arztlichen Handelns, wird dort untersucht und thera-
piert. Im Idealfall verlasst er den Bereich arztlichen Handelns wieder als Gesunder.
Der chronisch Kranke ist jemand, der dauerhaft auf therapeutische MalRnahmen an-
gewiesen ist, der im Bereich arztlichen Handelns Linderung vom Leiden an seiner
Krankheit erhalt, ohne dass Heilung moglich ware.

Der Mensch mit Behinderung hat eine korperliche oder psychische Abweichung, die
vielfaltigen Kontakt mit der Medizin erforderlich macht, ohne dass er in zentraler Hin-
sicht die klassische Zielgruppe arztlichen Handelns wéare. Behinderungen bringen
bisweilen Zustande hervor, die Krankheitswert haben. Behinderungen haben Sekun-
darfolgen mit Krankheitswert, aber Behinderungen sind keine Krankheiten. Diese
Sekundarfolgen kann man lindern oder heilen, aber die Behinderung bleibt. Neuer-
dings kann man das Entstehen der Behinderung bisweilen im Vorhinein vermeiden.
Aber diese ganze Konstellation wirft die Frage auf, wie die Haltung der Gesellschaft
gegenuber Behinderungen im medizinethischen Diskurs reflektiert wird? Fir die mo-
ralische Beurteilung unseres Umgangs mit Behinderungen muss also der Bereich der
medizinethischen Reflexion Uberschritten werden. Dabei stellt die Frage, inwiefern
der Umgang mit Behinderung als Aufgabe an die Medizin zu begreifen ist, eine zent-
rale Frage fur die ethischen Reflexionen dar. Mit dieser Frage ist aber notwendiger-
weise auch die Stellung der Medizinethik im Gesamt unserer ethischen Reflexionen
berthrt.

Behinderung und ethische Theoriebildung

Die Thematisierung von Behinderung im Rahmen der Medizinethik hat nun aber
auch noch eine theoretischere Dimension. Durch moralphilosophische Vorannahmen
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wird weitgehend préjudiziert, in welcher Weise wir den Umgang mit Behinderungen
uberhaupt im Rahmen unserer ethischen Uberlegungen thematisieren konnen. Ich
mdochte hier auf zwei Aspekte abheben, wobei ich den letzteren als wichtigeren Ge-
sichtspunkt ansehe. In einem — sehr oberflachlich — als utilitaristisch (im weiteren
Sinne besser teleologisch) zu bezeichnenden Paradigma ethischer Theoriebildung
wird die moralische Beurteilung in Abhéngigkeit von einer nicht-moralischen Axiolo-
gie gesehen. Handlungen sind dann danach zu beurteilen, inwiefern sie zur Beférde-
rung oder Vermeidung von Glicks- oder Leidzustdnden einen Beitrag leisten. Mit
diesem Paradigma ethischer Theoriebildung ist verbunden, dass das Lindern der mit
Behinderungen verbundenen Leiden eine zentrale Aufgabe der Gesellschaft darstellt.
Mit der Mdglichkeit, das Entstehen von Behinderungen pranatal zu verhindern, liegt
es jedoch hinsichtlich der Glucks- und Leidbilanz n&her, das mit Behinderungen ver-
bundene Leiden in seinem Entstehen zu verhindern. Die damit verbundene Proble-
matik scheint zu sein, dass die moralische Beurteilung von Behinderungen ihre E-
xistenz allein hinsichtlich der Gliicks- und Leidbilanz in den Blick nimmt. Behinderte
wollen jedoch darauf nicht reduziert werden.

Weit einflussreicher drfte in der Medizinethik jedoch eine Tendenz sein, die man —
im weitesten Sinne — als kontraktualistisch kennzeichnen kdnnte. Martha Nussbaum
hat in den Tanner-lectures von 2002 versucht herauszuarbeiten, dass unser Umgang
mit Behinderungen von der Unterstellung eines vertragstheoretischen Konsenses
bestimmt sei (http://philrsss.anu.edu.au/tanner/). Diese Grundannahme einer libera-
len Gesellschaft impliziert zweierlei: a) eine strikte Gegenseitigkeit im Austausch von
Rechten und Pflichten und b) eine Beschrankung der Pflichten auf den Schutz libe-
raler Freiheitsrechte. Diesen klassischen kontraktualistischen Konsens kann man mit
Hobbes verstehen als ein gesellschaftliches Ubereinkommen, auf die Austibung der
eigenen Moglichkeiten von Gewaltanwendung zu verzichten, um gesellschaftliche
Verhéltnisse mdglich zu machen, in denen jeder und jede die eigenen Lebensziele
besser verfolgen kann, als bei standiger Gewaltbereitschaft. Wenn jedoch die Ak-
zeptanz dieses gesellschaftlichen Konsenses dadurch motiviert ist, dass ich den
Starken furchte, so stellt sich die Frage, inwiefern Ricksicht auf jene zu nehmen ist,
die keinerlei Bedrohung darstellen. Dartber hinaus sind viele Menschen mit Behinde-
rungen nicht nur keine Bedrohung sondern zugleich in vielfacher Hinsicht bediirftig,
so dass eine aktive Unterstitzung seitens der Gesellschaft erforderlich ist. Dieser
angedeutete kontraktualistische Konsens — im Sinne der Nussbaumschen Kritik —
lasst sich nicht nur vor dem Hintergrund des Hobbesschen Bedrohungsszenariums
aller gegen alle rekonstruieren. Auch wenn wir nicht unterstellen, dass die Natur des
Menschen auf eine gegenseitige Aggressionsneigung hinauslauft, wird vielfach ver-
sucht, die gesellschaftlich verpflichtende Moral als Moral eines gesellschaftlichen
Ubereinkommens zu begreifen, das als gegenseitige Garantie liberaler Freiheits-
rechte fur jeden Burger zu interpretieren ist. Dieses liberale Kernethos kann dann als
ein Zentrum moralischer Uberzeugungen begriffen werden, dass allen individuellen
Konzeptionen des Guten vorgeordnet ist. John Rawls (und nicht nur er) spricht hier
vom Vorrang des Rechten vor dem Guten. Der Behinderte hat im Rahmen eines sol-
chen liberalen Ethos immer schon die schlechteren Karten, insofern er bedurftig ist
und haufig nicht zur Gegenseitigkeit befahigt.
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Dieses Ethos ist kritisiert worden, etwa vom Kommunitarismus oder von Seiten der
Ethics of Care. Die Ethik gegenseitiger Rechte und Pflichten wirde — so die Kritik —
ausblenden, dass die Haltung der Fursorglichkeit Vorrang habe gegentber dem Zu-
gestehen von Rechten. Zudem sei eine Haltung der Fursorglichkeit eine reichere
Ethik, die gegenluber der Reduktion auf Rechte und Pflichten einen umfassenderen
Horizont im Auge habe. Die kontraktualistische Konzeption sehe zudem das Indivi-
duum als atomisiertes, isoliertes Individuum, flr dessen Subjektkonstitution der Be-
zug zu anderen nicht zentral sei. Damit wirden ferner nicht-egoistische Quellen mo-
ralischen Handelns (z.B. Sympathie) systematisch aus der ethischen Reflexion aus-
geblendet. Der Katalog von Kritikpunkten lie3e sich zwangslos erweitern. EsS muss
ferner vermerkt werden, dass die Kritik aus ganz unterschiedlichen Lagern vorge-
bracht wird.

Nun scheint mir jedoch der Vorrang des Rechten vor dem Guten, ein unhintergehba-
res Moment einer modernen Gesellschaft zu sein. Nur wenn es moglich ist, eine all-
gemein verpflichtende Moral zu unterscheiden von den pluralen Konzeptionen des
guten Lebens scheint es (berhaupt mdglich, mit der Vielfalt von Uberzeugungen,
Kulturen und Religionen umzugehen. Dabei scheint mir weniger das an Hobbes an-
gelehnte Paradigma einer auf Eigeninteresse basierenden Klugheitsuiberlegung ei-
nen angemessenen theoretischen Rahmen fir das Verstandnis dieses gesellschaftli-
chen Kerns allgemeiner moralischer Uberzeugungen darzustellen, als vielmehr U-
berlegungen im Gefolge von Kants Moralphilosophie, die es gestattet strikte morali-
sche Verpflichtungen von anderen Wertliberzeugungen deutlich zu unterscheiden.
Die kommunitaristische Kritik hat hingegen Schwierigkeiten, in einem Konflikt zwi-
schen Uberzeugungsgemeinschaften Vorzugsgesichtspunkte zu benennen. Mir
scheint es auch problematisch, die Vorgangigkeit von Individualrechten im Rahmen
einer umfassenden Ethics of Care zurlickzuweisen. Wenn es um die Frage geht, was
eine Gesellschaft fir Behinderte zu tun hat und nicht zu tun hat, dann geht es um die
Frage, wem man Fursorglichkeit schuldet. Dieses Geschuldete diskutieren wir aber
in Begriffen von Rechten und Pflichten. Es scheint mir gerade aus der Perspektive
von Behinderten unannehmbar, die Frage gesellschaftlicher Verpflichtungen und in-
dividueller Rechte aufzugeben.

Wenn man jedoch einer Ethik von Rechten und Pflichten das Wort redet — wie ich es
tue —, so ist damit noch nicht prajudiziert, 1. dass die Ethik ganzlich auf Rechte und
Pflichten zu reduzieren ist und dass 2. diese Rechte nur als negative Freiheitsrechte
zu begreifen sind. Eine Ethik von Rechten und Pflichten kann durchaus in eine viel-
dimensionale Theorie eingebunden sein (etwa Hans Kramers ,Integrative Ethik* oder
ahnliche Uberlegungen bei Jirgen Habermas), die neben einer strikt normativen
Ethik auch fur eine Ethik des guten Lebens Raum lasst. Diese mehrdimensionale
Theorie musste lediglich darauf verzichten, die Formulierung von Rechten und
Pflichten von individuellen Konzeptionen des Guten abh&ngen zu lassen.

Ferner scheint mir es keineswegs selbstverstandlich zu sein, dass Rechte allein ne-
gative Freiheitsrechte sein mussen. Die Begrindung der Individualrechte und der
korrespondierenden moralischen Verpflichtungen ist vielmehr eine zentrale Aufgabe
der Moralphilosophie. Dabei geht es sowohl um die Begrtiindung dafir, warum wir
moralische Verpflichtungen haben, als auch um die Frage, was die Reichweite unse-
rer Verpflichtungen ist. Dabei gibt es Positionen, die den Bereich der Individualrechte
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auf negative Freiheitsrechte beschréanken wollen, und andere, die auch positive
Rechte, also Rechte auf Unterstitzung annehmen. Fir die Frage, wie unser Umgang
mit Behinderungen im moralischen Diskurs erscheint, spielt diese Frage jedoch eine
zentrale Rolle.

Abschliel3ende Bemerkungen

Ich habe mit den skizzierten Uberlegungen lediglich in groben Umrissen das Feld
zwischen Behinderung, Medizin und Medizinethik vermessen wollen. Zwangslaufig
ist diese Skizze sehr schematisch geblieben. Es scheint mir aber deutlich geworden
zu sein, dass mit der Frage, in welcher Weise der Umgang mit Behinderungen in der
Medizinethik thematisiert wird, zentrale Fragen der ethischen Theoriebildung und des
Profils der Medizinethik beriihrt sind. Grund genug, sich damit eingehender zu be-
schéftigen als es bislang geschehen ist.



Thomas Schramme

Die ethische Selbstvergessenheit der Medizinethik —
Das Beispiel Behinderung

Zunachst mdchte ich mich ganz herzlich fur die Einladung zu diesem Workshop ,Be-
hinderung und medizinischer Fortschritt* bedanken. Meines Erachtens schliel3t er
eine schmerzliche Lucke in der Diskussion tber Behinderung und ich bin daher sehr
froh teilnehmen zu darfen. Die Kluft besteht in der mangelnden Verbindung der aka-
demischen Diskurse mit den Sichtweisen von Menschen mit Behinderungen und ih-
ren Angehdrigen. Dartber hinaus zeigt das Beispiel Behinderung meines Erachtens
Schwachpunkte in der vorherrschenden medizinethischen Debatte auf — namlich die
fehlende Verankerung der moralischen Betrachtungen in einer Ethik des guten Le-
bens sowie die Beschrankung auf ein juristisches Modell, in dem Fragen individueller
Rechte im Vordergrund stehen.

Ich mdchte kurz vorweg schicken, dass ich vor und auch wahrend meines Studiums
der Philosophie in verschiedenen Einrichtungen mit psychisch kranken Menschen
und Menschen mit geistigen Behinderungen gearbeitet habe. Das sage ich nur des-
halb, um damit gleich zu Beginn auf ein Problem zu verweisen, das meines Erach-
tens zumindest die ethischen Diskussionen in der akademischen Philosophie betrifft:
Dass namlich viele Philosophen schlicht und ergreifend wenig Ahnung von den Phéa-
nomenen haben, mit denen sie sich theoretisch auseinandersetzen.

Doch ich mdchte gleich dazu sagen, dass daraus fiir mich nicht folgt, nur Menschen,
die selbst behindert sind oder tber die Lebenswirklichkeit von Menschen mit Behin-
derungen bestens Bescheid wissen, sollten sich auch zu ethischen Fragen beziiglich
Behinderung auf3ern. Ganz im Gegenteil: Haufig schafft ein gewisser Abstand zu den
Phanomenen eine angemessene kritische Perspektive und zuviel Nahe kann durch-
aus hinderlich sein, will man angemessene Werturteile finden. Ich will nur sagen:
Unwissen Uber die faktischen Grundlagen eines ethischen Problems geht mit man-
gelndem Urteilsvermégen einher. Dass aus den unterschiedlichen Voraussetzungen,
was das Wissen um die Phanomene angeht, sehr haufig Missverstandnisse, ja Un-
verstandnis zwischen Betroffenen und Theoretikern entsteht, kann kaum Uberra-
schen.

Ich méchte mich auf zwei ethische Probleme konzentrieren, die allerdings auch sehr
grundlegende Fragen betreffen und daher von mir nur angerissen werden kdnnen.
Die erste Frage lautet, ob Behindertsein oder eine Behinderung zu haben in jedem
Fall schlecht fir den Betroffenen ist. Die zweite, wie die haufig getroffene Entschei-
dung, einen geschadigten Fotus abtreiben zu lassen, eingeschatzt werden sollte.
Fallen werdende Eltern damit ein Urteil Gber den Lebenswert von Behinderten? Bei-
de Fragen, so zeigt sich meines Erachtens, werden in der Ublichen medizinethischen
Diskussion nicht in angemessener Weise bzw. nicht hinreichend diskutiert.
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1. Ist Behinderung ein Leid?

Mit der Frage, ob eine Behinderung notwendigerweise schlecht fir den Betroffenen
ist, habe ich mich bereits an anderer Stelle auseinandergesetzt.! Ich will deshalb,
neben einigen inhaltlichen Aussagen zu dieser Frage, eine interessante Erfahrung
schildern, die ich im Zuge der Arbeit an diesem Problem gemacht habe.

Fragt man gesunde Menschen, ob sie gerne behindert waren, wird man bestenfalls
ein eindeutiges ,Nein* zur Antwort bekommen, eher aber ein Kopfschitteln ernten ob
der idiotischen Frage. Wer will schon behindert sein? Was soll diese Frage? Natlr-
lich ist es schlecht, behindert zu sein, und wieso soll man etwas wollen, das schlecht
fur einen selbst ist. Nebenbei gesagt, fur die meisten Philosophen und Medizinethi-
ker, mit denen ich Uber diese Frage diskutiert habe, war es ebenfalls schwer zu ver-
stehen, wieso ich darin ernsthaft ein philosophisches Problem sehe. Doch ist die
Frage, ob Behinderung in jedem Fall ein Ubel fur den Betroffenen ist, entgegen der
landlaufigen Meinung durchaus diskussionswirdig und solange die Medizinethik sich
nicht klassischen ethischen Fragen nach dem Wohlergehen und dem guten Leben
offnet, wird sie diese Diskussion nicht in angemessener Weise fuhren kdnnen.

Stellt man die Frage nicht mehr im Konjunktiv und richtet sie an einen behinderten
Menschen, fragt man ihn also, ob er gerne behindert ist, wird die Antwort nicht wie
aus der Pistole geschossen kommen. Er wird zurtick fragen: Was genau meinst du?
Willst Du wissen, ob ich froh bin, behindert zu sein? Oder ob ich darunter leide, be-
hindert zu sein? Oder willst du wissen, ob ich — hatte ich die Wahl — lieber nicht be-
hindert und stattdessen gesund ware?

Die Frage ist nicht sogleich zu beantworten, weil zum einen der Begriff des Wohler-
gehens und sein negatives Pendant, der Begriff des Leids, der einem solchen Urteil
zugrunde liegt, notorisch unklar sind. Meint man das subjektive Empfinden des Lei-
dens, etwa das Schmerzerleben, oder denkt man, bestimmte objektive Elemente des
Wohls identifizieren zu kénnen? Die philosophische Debatte Uber diese Begriffe, die
von der Antike bis heute anhalt, spricht gegen ein allzu Uberzeugtes Urteil, wonach
Behinderung in jedem Fall und auch gegen die Einschéatzung der betroffenen Person
als Leid gelten musse. Obwohl substantielle Aussagen Uber das gute menschliche
Leben sich als umstritten erweisen und unter Philosophen haufig sogar als aus-
sichtslos gelten, wird dennoch gerade Krankheit und Behinderung immer wieder als
paradigmatischer Fall eines Ubels angefiihrt.? Um es in der etwas schwiilstigen For-
mulierung des Philosophen Wolfgang Kersting auszudricken: Gesundheit ist nicht
alles, aber ohne sie ist alles nichts.®

' Behinderung und Leid“, Frankfurter Rundschau 4.12.01; ,Behinderung. Absolute oder relative Ein-
schrankung des Wohlergehens?* erscheint in: Ethik in der Medizin 2003.

Es wird haufig auf den Unterschied zwischen Krankheit und Behinderung verwiesen und darauf,
dass Behinderte durchaus gesund seien, bzw. Behinderung nicht als Gegenteil von Gesundheit zu
verstehen sei. Da mir hier der Platz fehlt darauf einzugehen, verweise ich erneut auf einen Aufsatz,
in dem ich mich ndher mit dieser Frage befasst habe: ,Psychische Behinderung. Naturliches Phéa-
nomen oder soziales Konstrukt?“ in: Giinther Cloerkes & Kai Felkendorff (Hg.) Wie man behindert
wird. Texte zur Konstruktion einer sozialen Rolle und zur Lebenssituation betroffener Menschen,
Heidelberg: Carl Winter Verlag 2003.

® Wolfgang Kersting, ,Gerechtigkeitsprobleme sozialstaatlicher Gesundheitsversorgung®, in: ders.

(Hg.) Politische Philosophie des Sozialstaats, Weilerwist: Velbriick, S.477.

2
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Die Schwierigkeit, das menschliche Wohl zu bestimmen, ist eines. Zum anderen ist
aber auch nicht eindeutig, welche Art von Urteil man mit der Frage herauskitzeln will.
Soll der Zustand des Behindertseins als solcher bewertet werden oder soll ein Ver-
gleich gezogen werden? Wenn man die Wahl hatte zwischen einem Leben mit einer
Behinderung und einem ohne, ware die Antwort schnell gefunden.

Nebenbei, fur die philosophische Frage ist es unerheblich, ob jemand eventuell durch
die Behinderung eine spirituelle Konversion oder ahnliches durchgemacht hat, und
nun der Meinung ist, er bevorzuge im Vergleich sein jetziges Leben mit Behinderung.
In der Philosophie flgt man in diesem Zusammenhang an, es ginge um einen Ver-
gleich der Zustande gesund versus behindert ,unter sonst gleichen Bedingungen®
(ceteris paribus). Vergleicht man den Zustand des Behindertseins mit dem des Ge-
sundseins unter sonst gleichen Bedingungen, dann scheint das Urteil klar.

Doch die Tatsache, dass etwas als vergleichsweise schlechter beurteilt wird, sagt
nichts dartiber aus, ob es auch absolut, fir sich betrachtet, als schlecht gelten muss.
Es ist erstaunlich, dass dieses simple Faktum immer wieder tUbergangen wird, ob-
wohl wir es doch tagtaglich erfahren. Ich hétte beispielsweise gerne keinen Heu-
schnupfen, ich finde ein Leben mit Heuschnupfen unter sonst gleichen Bedingungen
schlechter als ein Leben ohne Heuschnupfen. Doch folgt daraus bereits, dass der
Heuschnupfen absolut gesehen fur mich ein Leid darstellt?

Wenn wir mit Hilfe dieser Uberlegungen zwischen relativen und absoluten Ein-
schrankungen des Wohlergehens unterscheiden, klingt die eingangs gestellte Frage
nicht mehr so dumm. Ist eine Behinderung flr sich - also absolut - besehen in jedem
Fall ein Leid? Ohne hier weitere Uberlegungen anzustellen, scheint mir jedenfalls
klar, dass das kaum fir jede Form der Behinderung gelten kann. Doch scheint mir
auch, dass bei gravierenden Fallen von Behinderung das vorliegende Leid nicht rela-
tiviert oder einfach wegdiskutiert werden kann.*

Viele Menschen haben offensichtlich mit den eben von mir gemachten Uberlegungen
grof3e Probleme und wittern in Aussagen, die Uber das Wohl von Menschen mit Be-
hinderungen getroffen werden, sofort eine versteckte Diskussion tber den Lebens-
wert oder gar das Lebensrecht von Behinderten. So erreichte mich im Anschluss an
eine Veroffentlichung ahnlicher Uberlegungen ein Brief der Mutter einer schwerstbe-
hinderten Frau. Sie fragte mich darin, ob ich ihrer Tochter ,das Recht auf ein gelun-
genes Leben zugestehen wirde“. Die Tochter kann nicht alleine essen, trinken,
greifen, sprechen und muss - nach Aussage der Mutter - ,wie ein Saugling betreut
werden.”

Wortlich hielt mir die Mutter Folgendes vor: ,Es gibt keine Antwort auf die Frage, wel-
che Fahigkeiten fur ein gelungenes Leben unabdingbar sind, es darf keinen 'Féahig-
keitskatalog' geben bzw. darf diese Frage nach den Fahigkeiten nicht gestellt wer-
den, weil ich damit alle Menschen, die diese Fahigkeiten nicht haben, ausgrenze,

* Sicherlich kénnte man eine Diskussion dariiber anzetteln, ob nicht (ein gewisses Mal? an) Leid sogar
notwendig fur ein wirklich gutes Leben ist. Ohne hier ins Detail gehen zu kénnen, scheint mir Leid
unter sonst gleichen Umstanden etwas zu sein, was wir beseitigen wollen, auch wenn wir es
manchmal hinnehmen oder ihm sogar einen instrumentellen Wert zuschreiben kdénnen.
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ihnen das Lebensrecht abspreche.* Meines Erachtens zeigt sich in diesen AuRerun-
gen in interessanter Weise das tiefe Misstrauen, das Ethikern, die sich zu solchen
Fragen auf3ern, immer wieder begegnet. Sobald man Uber das gute menschliche Le-
ben spricht, sich also einem ganz klassischen philosophischen Gegenstand widmet,
wird der Verdacht gedufRert, man wolle das Lebensrecht von Menschen, die diesem
Ideal nicht entsprechen, hinterfragen. Vielleicht ist dieser Verdacht in einigen kon-
kreten Fallen ja berechtigt, aber meines Erachtens zeugt er von einem grundlegen-
den Missverstandnis.

Wir bewerten tagtaglich bestimmte Aspekte unseres Lebens. Wir fragen uns, ob es
gut ist, das oder jenes zu tun. In &hnlicher Weise bewerten wir Lebensumstande an-
derer Personen, erteilen beispielsweise Ratschlage, dass dies oder jenes schlecht
fur den anderen ist. Nun kann man die Frage stellen, ob eine Behinderung ein sol-
cher Aspekt ist, der in jedem Fall schlecht fir die betroffene Person ist oder nicht.
Damit sprechen wir weder ein Urteil Gber die Qualitat ihres Lebens insgesamt, ge-
schweige denn Uber ihr Recht zu leben. Meines Erachtens zeigt sich in der Reaktion
der Mutter eine verstandliche, aber unbegriindete Angst, dass man, sobald man tber
die Lebensqualitdt von Menschen spricht, in einen Bereich dringt, in dem Aussagen
Uber angeblich lebensunwertes Leben und Uber das Lebensrecht notwendig folgen
mussen.

Aus diesem Missverstandnis ergibt sich die Furcht, klar zu sagen, dass eine Behin-
derung haufig, wenn auch keineswegs immer, mit gravierenden Einschrankungen
des Wohls einhergeht. Und leider fuihrt diese Angst bisweilen zu AuRRerungen, die
fast schon als zynisch zu bezeichnen sind. So schrieb die Mutter in ihrem Brief an
mich weiter: ,Meine mittlerweile erwachsenen Kinder beneiden ihre Schwester mit
Behinderung manchmal wegen ihres Lebens, das nicht von Zukunftsdngsten und —
sorgen Uberschattet wird. Eines Lebens, das ganz im Jetzt, in der Gegenwart gelebt
wird, sicherlich auch mit manchen Tagen, die beeintrachtigt sind von gesundheitli-
chen Problemen.*”

2. Abtreibung von Foéten mit Schadigungen

Ich gehe nun Gber zu meiner zweiten Frage, die unmittelbar anschlief3t: Fallen Eltern,
die ein behindertes Kind abtreiben lassen, damit ein Urteil, wonach das Leben dieses
Kindes nicht lebenswert ist?

Zunachst fallt auf, dass diese Frage eigentlich niemals gestellt wird, wenn jemand ein
gesundes Kind abtreiben lasst. Das scheint seltsam, denn immerhin lassen die Eltern
in diesem Fall ja ebenfalls einen Fotus téten, und insofern kénnte man genauso un-
terstellen, dass sie meinen, dieses Leben sei nicht wert, gelebt zu werden. Aber na-
turlich mutmalRen wir - in meinen Augen zu Recht -, dass Eltern, die einen Fotus ab-
treiben lassen, dieses Leben durchaus als lebenswert ansehen, nur eben der Mei-
nung sind, dass ihr eigenes Leben durch ein Kind stark eingeschréankt ware. Sie be-
werten also nicht das Leben des Kindes, sondern ihr Leben und zwar tblicherweise
derart, dass sie ihr Leben mit Kind in Relation zu ihrem Leben ohne Kind bewerten.
Wenn sie sich fur eine Abtreibung entscheiden, dann bringen sie damit zum Aus-
druck, dass sie ihr Leben ohne Kind vergleichsweise fur besser halten.
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Ich méchte nicht bestreiten, dass manche Eltern tatsachlich glauben, es sei besser
fur den geschéadigten Fétus, erst gar nicht geboren zu werden.> Wenn jemand so ar-
gumentiert, scheint mir darin aber eher eine Verleugnung der wahren Hintergriinde
zu liegen, maglicherweise um die Abtreibungsentscheidung auf vermeintlich medizi-
nische Griinde zu bauen und sich von der eigenen scheinbaren Ricksichtslosigkeit
loszusagen. Schlielich kann die Behauptung, es sei fur das Kind selbst besser gar
nicht zu leben - wenn Uberhaupt -, allzu offensichtlich nur in au3erst seltenen Fallen
Uberzeugen.

Wenn sich Eltern also bei vorliegender Schadigung des Fotus zum Schwanger-
schaftsabbruch entschlie3en, dann werden sie durchaus ebenfalls ihr prospektives
Leben mit einem behinderten Kind bewerten und missen keineswegs uUber die Le-
bensqualitat des werdenden Lebens urteilen. Sie entscheiden sich nicht deshalb zur
Abtreibung, weil sie glauben, das behinderte Kind hétte kein Leben in Aussicht, das
es wert sei, gelebt zu werden, sondern weil sie der Meinung sind, dass ihr eigenes
Leben zu entbehrungsreich oder eingeschréankt sein wirde, wenn sie sich um ein
behindertes Kind kimmern mussten. Man mag dieses Urteil flr egoistisch oder un-
moralisch halten, aber es ist weder unverstéandlich, noch mafit es sich ein Urteil Uber
den Lebenswert eines anderen Menschen an. Zudem wird diese elterliche Entschei-
dung gesellschaftlich und politisch im Falle der Abtreibung gesunder Féten gemein-
hin hingenommen. Warum sollte sie also nicht generell hingenommen werden?

Es ist zweifelsohne zuzugeben, dass die derzeitige Rechtspraxis insofern als behin-
dertenfeindlich gelten kann, als sie Spatabtreibungen bei einer festgestellten Schadi-
gung des Fo6tus zuldsst und damit einen schwacheren Rechtsschutz duldet. Hier
musste der Gesetzgeber fur Konsistenz sorgen und entsprechend entweder von der
Strafverfolgung bei Spatabtreibungen auch im Falle medizinisch unauffalliger Foten
absehen oder Spatabtreibungen in keinem Fall akzeptieren.

Es sollte au3erdem zugegeben werden, dass die politisch sanktionierte Méglichkeit,
geschadigte Foten tbten zu lassen, in der Addition der Falle und langfristig zu gesell-
schaftlichen Folgen fuhren kann, die das Leben von Menschen mit Behinderungen
beeintrachtigen. Allerdings ist zweifelhaft, ob die bloRRe Mébglichkeit dieser Folgen da-
zu berechtigt, in inzwischen weithin akzeptierte Individualrechte einzugreifen.

Auch die sozialstaatlich garantierte Untersttitzung fur Behinderte konnte aufgrund der
Diagnosemaglichkeiten in Verbindung mit der gangigen Abtreibungsregelung in Fra-
ge gestellt werden, weil es ,das ja heute nicht mehr geben muss®“. Doch auch hier
scheint der richtige Weg, mdgliche diskriminierende Denkweisen zu verhindern, in
der Veranderung der gesellschaftlichen Umstande und letztlich der vorurteilslosen
Aufklarung Gber die Fahigkeiten von Menschen mit Behinderungen zu liegen, nicht in
der Verdammung préanataler medizinischer Untersuchungen oder der Denunzierung
von Abtreibungsentscheidungen als Urteile tGber den angeblichen ,Lebenswert* an-
derer Menschen. Sicherlich ist es schlimm, wenn Eltern aus bloRer Unwissenheit
Uber die tatsachlichen Lebensaussichten ihres behinderten Kindes oder gar aus Be-
hindertenfeindlichkeit eine Abtreibung vornehmen lassen, aber eine liberale Gesell-

® In der Diskussion meines Referats wies mich Anne Waldschmidt auf empirische Ergebnisse hin, die
belegen, dass die meisten werdenden Eltern tatsachlich Gber die angebliche Lebensqualitat des
Fotus urteilen und nicht Uber ihre eigenen prospektiven Lebensumsténde.
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schaft war noch nie gut beraten, die angeblich richtige Gesinnung per Gesetz zu ver-
ordnen.

Meines Erachtens folgt, dass die Diskussion Uber die evaluative Qualitat einer Be-
hinderung - also ob sie immer ein Leid darstellt oder nicht - abgekoppelt von der De-
batte Uber die Zulassigkeit von Schwangerschaftsabbrichen und vorgeburtlicher
Diagnostik gefuihrt werden sollte. Zwischen beiden Fragen besteht keine zwingende
Verbindung. Auch wenn Behinderung nicht immer als Leid gelten kann, liegt die indi-
vidualrechtliche Verfiigung uber die Leibesfrucht bis zu einem bestimmten Alter des
Fotus in den Handen der Eltern. Sie haben das Recht, Uber die medizinische Verfas-
sung ihres Nachwuchses informiert zu werden und auch, eine Schadigung zum An-
lass zu nehmen, ihn abtreiben zu lassen.

Doch ist damit nur ein Problemfeld angesprochen, wenn auch ein sehr wichtiges,
namlich die Frage individueller Rechte. Denken wir Uber die sozialethische Frage
nach, in welcher Gesellschaft wir leben wollen, zeigen sich durchaus Verbindungen
zwischen der medizinischen Praxis der Pranataldiagnostik und der Bewertung von
Behinderungen. Wenn mehr Menschen der Meinung wéaren, dass ein Leben mit einer
Behinderung keineswegs in jedem Fall als schlechtes oder nur leidvolles Leben zu
begreifen ist, dann kdnnte eine Gesellschaft, in der systematisch und beinahe per
No6tigung nach geschadigten Foten gefahndet wird, um sie gegebenenfalls zu téten,
nicht als gute Gesellschaft gelten. Was in einem liberalen Staat juristisch hingenom-
men werden muss, braucht demnach ethisch nicht auch schon als gut gelten. Solan-
ge aber die Medizinethik ausschlief3lich auf einem juristischen Modell aufsitzt, wird
sie diese Fragen nicht in den Blick bekommen.

Mir ging es in dieser kurzen Untersuchung in erster Linie darum, auf Unklarheiten,
Missverstandnisse und Liicken aufmerksam zu machen, welche die medizinethische
Diskussion negativ beeinflussen. Solche diskursiven Behinderungen herauszuarbei-
ten, scheint mir eine dringliche Aufgabe der Philosophie in der Medizinethik. Darin
zeigt sie die therapeutische Funktion, die ihr mitunter zugeschrieben wird.°

® Ich danke den Teilnehmern des Workshops fur Anregungen und Kritik.
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Sind ,Biomedizin“ und , Bioethik" behindertenfeindlich?

Ein Versuch, die Anliegen der Behindertenbewegung fir die
ethische Diskussion fruchtbar zu machen*

Von Seiten der Behinderten-Bewegung wird einigen Bereichen der medizinischen
Praxis und Forschung Behindertenfeindlichkeit vorgeworfen. Dazu gehdren bei-
spielsweise die Pranatal- und Praimplantationsdiagnostik, die rein fremdnitzige For-
schung mit nichteinwilligungsfahigen Probanden und die Sterbehilfe. Die Kritik richtet
sich bekanntermafen nicht alleine an die medizinische Praxis, sondern auch an die
ethische Reflexion derselben. Von ethischer Seite wird dieser gesellschaftspoliti-
schen Kritik an ,Biomedizin“ und ,Bioethik“* oft wenig Verstandnis entgegengebracht.
Ich meine, dass dies grof3ten Teils daran liegt, dass sich ethische Argumente im en-
geren Sinn und gesellschaftspolitische Argumente oft auf unterschiedlichen Ebenen
bewegen. Um die Positionen der Behinderten-Bewegung in der ethischen Diskussion
verstehen sowie angemessen behandeln zu kdnnen, sollten diese Ebenen daher
differenziert werden.

Neuere gesellschaftstheoretische Arbeiten, die sich mit den gesellschaftspolitischen
Anliegen von marginalisierten Gruppen befassen, gehen von der Beobachtung aus,
dass diese in sozialen Konflikten regelmafig nicht nur soziale Gleichheit, sondern
auch kulturelle Gleichwertigkeit fur sich beanspruchen. [23; 11] Auf der einen Seite
werden im Rahmen einer Politik der Gleichberechtigung gleiche Rechte und gleiche
Chancen in Bezug auf gesellschaftliche Partizipation gefordert. Auf der anderen
Seite wird im Rahmen einer Politik der kulturellen Anerkennung gleiche Wertschat-
zung fur individuell unterschiedliche Lebensentwirfe und Lebenssituationen rekla-
miert. Das ist auch in Bezug auf die Behinderten-Bewegung zu beobachten. Diese
Unterscheidung, so meine These, scheint wesentlich fir das Verstandnis der Kritik
der Behindertenfeindlichkeit zu sein, die von Seiten der Verbande der Behinderten-
hilfe und -selbsthilfe gegentber ,Bioethik* und ,Biomedizin“ vorgebracht wird.

* Erstvertffentlichung des Beitrages: Ethik in der Medizin 15 (2003): 161-170. Mit freundlicher
Genehmigung des Springer-Verlages.

'Es sei explizit darauf hingewiesen, dass sich dieser Beitrag nicht mit der ,Singer-Debatte”
beschéftigt, sondern mit den Positionen, die in der Behinderten-Bewegung héaufig unter dem Label
.Biomedizin“- und ,Bioethik“-Kritik diskutiert werden. Deshalb stehen diese Begriffe hier
durchgehend in Anfiihrungszeichen.
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Politik der Gleichberechtigung in Bezug auf die biomedizinische Praxis und
Forschung

Im Hinblick auf die Politik der Gleichberechtigung macht der gesellschaftliche und
politische Emanzipationsprozess von Menschen mit Behinderungen deutliche Fort-
schritte. Mit der ,,Aktion Grundgesetz* wurde erreicht, dass das Verbot der Diskrimi-
nierung von Menschen mit Behinderung 1994 in Art. 3 Abs. 3 des Grundgesetzes
aufgenommen wurde und in der Folge am 1. Mai 2002 das Bundesgleichstellungs-
gesetz in Kraft trat, welches tber eine umfassende Barrierefreiheit fur Menschen mit
Behinderung eine Verbesserung der gesellschaftlichen Partizipation vorsieht. [2] Dies
sind wichtige gesellschaftspolitische Erfolge im gesellschaftlichen Emanzipationspro-
zess von Menschen mit Behinderung. Ahnliche Entwicklungen beziiglich der Etablie-
rung von Behindertenrechten sind weltweit zu beobachten. [20]

.Bioethik" und ,Biomedizin“ spielen hinsichtlich der Forderung nach gleichen Rechten
eine untergeordnete Rolle. In den USA wurde beispielsweise kritisiert, dass das Anti-
diskriminierungs-Gesetz (ADA) Menschen mit einer genetischen Veranlagung fur
spat manifestierende chronische Krankheiten und Behinderungen nicht vor Diskrimi-
nierung durch Arbeitgeber und Versicherungen auf der Grundlage pradiktiver Gendi-
agnostik schutzt, weil sie dem Gesetz entsprechend, nicht als Behinderte gelten.
Darin wurde teilweise eine Rechtsungleichheit gegenliber Birgern mit manifesten
Behinderungen gesehen. [26] Hierzulande wird im Kontext der Kontroverse lber das
Europaische Menschenrechtsiibereinkommen zur Biomedizin (,Biomedizin-Konven-
tion“) die fremdnitzige Forschung mit nichteinwilligungsfahigen Menschen von Sei-
ten der Behinderten-Bewegung als Verletzung der Rechte der potenziell Betroffenen
abgelehnt. [16] Wenn es aber um die Pranatal- und Praimplantationsdiagnostik geht,
wird meist keine diesen Féllen entsprechende unmittelbare Verletzung der Rechte
von Menschen mit Behinderung kritisiert, sondern es werden gesellschaftliche Vor-
aussetzungen und gesellschaftliche Folgen der Verfahren - oft unter dem Stichwort
~-Menschenbild” - thematisiert, die als Ausdruck einer gesellschaftlichen Geringschéat-
zung von Menschen mit Behinderung interpretiert werden. [14]

,Biomedizin®- und ,Bioethik”-Kritik als Politik der kulturellen Anerkennung

Die Politik der kulturellen Anerkennung schlagt sich darin nieder, dass die Verbénde
der Behindertenhilfe und -selbsthilfe mit dem Slogan ,fur ein Recht auf Anderssein®
um eine positivere Einstellung gegenuber Menschen mit Behinderung und um mehr
Verstandnis fur ihre Lebensumstande werben. Die Ausstellung der ,[im]perfekte
Mensch - vom Recht auf Unvollkommenheit®, die in Dresden und Berlin zu sehen war
[4] und die derzeit laufende 1000-Fragen-Kampagne der Aktion Mensch [3] sind zwei
Beispiele hierfur. Die grof3e offentliche Resonanz auf diese Projekte deutet darauf
hin, dass auch sie nicht ohne Erfolg zu sein scheinen. Diese Kampagnen fir ,kultu-
relle Gleichwertigkeit” greifen ganz wesentlich die Befurchtung auf, ,Bioethik* und
.Biomedizin“ wirden die Diskriminierung und Stigmatisierung von Menschen mit Be-
hinderungen befoérdern.

Dabei bezieht sich die Kritik an ,Bioethik" und ,Biomedizin“ auch darauf, dass das
,Leiden“ an Behinderungen - aus der Perspektive ,Gesunder” formuliert - zur ethi-
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schen Legitimation der biomedizinischen Forschung und Praxis herangezogen wer-
de. Schlie3lich wirde hierbei nicht nur auf Abhilfe fir das ,Leiden” von Menschen mit
Behinderung durch neue Therapieaussichten fir Menschen mit chronischen Krank-
heiten und Behinderungen rekurriert. Vielmehr wirde auch auf die ,Beendigung von
Leiden” durch Behandlungsabbruch und Sterbehilfe verwiesen oder — im Kontext der
Diskussion uber die genetische Frihdiagnostik - auf die Vermeidung des ,Leidens”
von Paaren, das die Geburt eines behinderten Kindes nach sich ziehen wirde. Da-
durch sehen sich viele Menschen mit Behinderungen in ihrer Existenzberechtigung in
Frage gestellt. [6]

Das ist keineswegs ein nationales Phanomen. In einer Deklaration von ,Disabled
Peoples’ International Europe” mit dem Titel ,The Right to Live and be Different” vom
Februar 2000 heif3t es: ,Up until now most of us have been excluded from debates
on bioethical issues. These debates have had prejudiced and negative views of our
guality of life. They have denied our right to equality and have therefore denied our
human rights.” Und weiter: ,We are full human beings. We believe that a society
without disabled people would be a lesser society. Our unique individual and collec-
tive experience are an important contribution to a rich, human society. We demand
an end to the bio-medical elimination of diversity, to gene selection based on marked
forces and to the setting of norms and standards by non-disabled people.” [10]

Die Kontroverse lUber die Berechtigung der ,Biomedizin“- und , Bioethik“-Kritik

In gesellschaftspolitischen Debatten besitzt solche Kritik aus den Reihen der Behin-
derten-Bewegung an ,Biomedizin“ und ,Bioethik* offensichtlich eine hohe Plausibili-
tat. Fur akademisch-ethische Diskussionen dagegen trifft dies weniger zu. So zeigen
etwa Dieter Birnbacher und Wolfgang van den Daele zwar Verstandnis dafir, dass
sich Menschen mit Behinderung durch das Angebot und die Inanspruchnahme von
Pranataldiagnostik und Praimplantationsdiagnostik subjektiv ,,gekrankt” fihlen. [8; 24]
Eine ,echte” Form von Diskriminierung wollen sie darin aber nicht erkennen kénnen.
Die Ausschliel3lichkeit mit der die Autoren hier ,Diskriminierung” im Sinne einer un-
mittelbaren Verletzung der Rechte von Betroffenen einer ,Krankung® im Sinne einer
subjektiven Befindlichkeit der Betroffenen gegenuber stellen, impliziert, dass nur dem
Schutz unmittelbar berihrter Rechte in der ethischen Beurteilung der genannten
Verfahren Relevanz beigemessen wird.

Die Etablierung, Anwendung und Inanspruchnahme der Pranataldiagnostik als nor-
malem Bestandteil der Schwangerschaftsvorsorge, aber auch Argumente fir die
Einfuhrung der Praimplantationsdiagnostik im Namen von Selbstbestimmung und
Leidensvermeidung, werden von Seiten der Behinderten-Bewegung als Ausdruck
gesellschaftlicher Lebenswertbeurteilung verstanden. Wenn Vertreter der Behinder-
ten-Bewegung thematisieren, dass ihnen in ihrer Lebenserfahrung bestdndig ein
Verstandnis von Behinderung entgegentritt, wonach diese stets als vermeidbare und
nach Mdglichkeit zu vermeidende Lebensform aufgefasst wird, so kritisieren sie of-
fensichtlich die weiteren gesellschaftlichen und kulturellen Implikationen der biomedi-
zinischen Forschung und Praxis. Die Medizinethik als akademische Disziplin aber tut
sich damit offensichtlich schwer. Dies liegt unter anderem, so meine ich, an den blin-
den Flecken der dominierenden zeitgendssischen Ethik-Konzeptionen, die der Ver-
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letzlichkeit des Menschen, seiner Abhangigkeit von sozialen Beziehungen sowie sei-
ner individuell unterschiedlichen Eigenschaften und Fahigkeiten nicht hinreichend
Rechnung tragen. Fragen bezlglich der ethischen Relevanz gesellschaftlicher und
kultureller Implikationen werden daher gerne an die Sozialwissenschaften delegiert.

Wolfgang van den Daele zeigt an Hand einer Literaturstudie, dass ein Zusammen-
hang zwischen der Diskriminierung von Menschen mit Behinderungen und der Préa-
nataldiagnostik empirisch nicht belegt, streng genommen aber auch nicht widerlegt
werden kann. Das besagt zunachst einmal nicht viel. Zum einen ist der Zusammen-
hang zwischen der gesellschaftlichen Praxis und kulturellen Werten und Normen, wie
van den Daele selbst zugesteht, so komplex, dass er sich der Konstruktion einfacher
Kausalitaten weitgehend entzieht. In Bezug auf Regulierungsforderungen aus der
Behinderten-Bewegung, wie die nach einer Nichtzulassung der Praimplantationsdi-
agnostik oder nach der Einschrankung der Praxis der Pranataldiagnostik, argumen-
tiert van den Daele weiter, dass die Beweislast negativer sozialer Folgen bei denje-
nigen lage, die sich auf diese berufen und damit bei der Behinderten-Bewegung.
Well aber Ungewissheit tUber die Folgen bestiinde, lieRen sich keine Regulierungs-
konsequenzen - etwa ein Verbot der Pranataldiagnostik - aus der Beflrchtung der
Behindertenfeindlichkeit ableiten. ,Das Verbot wirde im Ergebnis schwangere Frau-
en zwingen, behinderte Foéten notfalls auch gegen ihren Willen auszutragen.” [25]

Die Vertreter der Behinderten-Bewegung werden sich davon sicherlich nicht beein-
drucken lassen. Aus ihrer Sicht ist die kollektive Erfahrung gesellschaftlicher Gering-
schéatzung durch die Praxis der Pranataldiagnostik evident; sie erfordere daher auch
keine empirische Bestatigung. Fur die akademisch-ethische Diskussion dirfte das
zwar nicht genugen, es sollte aber zumindest der Versuch unternommen werden, die
Positionen wirklich zu verstehen. So wird etwa von Seiten der Behinderten-
Bewegung, soweit mir die einschlagigen Stellungnahmen bekannt sind, kein Abtrei-
bungsverbot ,behinderter Foten“ gefordert. Die Rechte von betroffenen Frauen und
Paaren werden ganz offensichtlich reflektiert und dementsprechend respektiert. In
einer aktuellen Stellungnahme der Lebenshilfe heil3t es beispielsweise: ,Gefordert ist
ein verantwortungsvoller Umgang mit den Mdglichkeiten der pranatalen Diagnostik.
Dazu gehort eine begleitende, umfassende und nicht beeinflussende Beratung der
Betroffenen. (...) Eine festgestellte Behinderung ist fur sich allein keine ausreichende
Grundlage, um die Beendigung einer Schwangerschaft zu rechtfertigen. Das grund-
satzliche Recht auf Schwangerschaftsabbruch wird jedoch nicht in Frage gestellt. Es
darf aber keinen rechtlich legitimierten Automatismus zwischen der vorgeburtlichen
Prognose einer Behinderung und einem Schwangerschaftsabbruch geben. Entspre-
chenden Bestrebungen in der Gesellschaft ist entgegenzutreten.” [13] Gefordert wird
die Herausnahme der reguléren und vielfach ungefragten Fahndung nach ,auffalligen
Foten" aus der Schwangerschaftsvorsorge, damit vermeidbare Schwangerschafts-
konflikte gar nicht erst entstehen [13], sowie die Nichtzulassung der Praimplantati-
onsdiagnostik, bei der es nicht um einen bestehenden Schwangerschaftskonflikt,
sondern um den Wunsch nach Herbeiftihrung einer Schwangerschaft mit einem ge-
sunden Kind geht. [14] Beide Positionen werden nicht nur in der Behinderten-
Bewegung sondern auch in feministischen Kreisen vertreten. [21] Aul3erdem wird
international die Entwicklung von Beratungsstandards im Kontext der Pranataldia-
gnostik gefordert, die keine negativen, ausschlie3lich auf den ,Defekt* rekurrierende
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Stereotypen Uber das Leben mit einem behinderten Kind vermitteln, sondern realisti-
sche, den Lebenserfahrungen der Betroffenen tatsachlich entsprechende Sichtwei-
sen. [19]

Der Kern des Konflikts scheint mir folglich auf einem grundséatzlichen Verstandi-
gungsproblem zu beruhen. Wahrend Autoren wie Birnbacher und van den Daele sich
bei ihrer Kritik an Positionen aus der Behinderten-Bewegung allein auf die Frage be-
ziehen, ob durch die ,Biomedizin“ unmittelbar individuelle Rechte verletzt werden,
beziehen sich die Positionen aus der Behinderten-Bewegung vor allem auf die For-
derung nach ,kultureller Gleichwertigkeit”. Da sich die Kritik damit aber auf einer an-
deren Ebene bewegt, verfehlt sie die Adressaten. Im Folgenden soll daher der Ver-
such unternommen werden, die Positionen der Behinderten-Bewegung zunéachst als
Forderungen nach ,kultureller Anerkennung” zu interpretieren. Anschlie3end soll ge-
fragt werden, welche Ethikkonzeption geeignet ist, um die vorgebrachten Anspriiche
aus ethischer Sicht zu prufen. (Dies kann allerdings nicht mehr als eine grobe Skizze
sein.) Die Positionen der Behinderten-Bewegung sollen damit nicht etwa einer Kkriti-
schen Prifung entzogen, sondern im Gegenteil fiir eine konstruktive ethische Dis-
kussion fruchtbar gemacht werden.

, Differenz" und das Recht auf Anderssein

Fur eine Interpretation der Forderungen auf ,kulturelle Anerkennung® der Behinder-
ten-Bewegung kénnen die Thesen von Axel Honneth zum ,Kampf um Anerkennung*
sozialer Bewegungen hilfreich sein. Diese mochte ich im Folgenden in meinen eige-
nen Worten kurz skizzieren.

Honneth unterscheidet drei Formen von Anerkennungsverhéltnissen, die im Falle
einer Missachtung jeweils einen Grund fur soziale Konflikte in sich tragen. Dabei geht
er von drei Interaktionssphéaren zwischen Menschen aus. Die erste erwachst aus e-
motionaler Zuwendung in personlichen Nahbeziehungen, die zweite aus der Zuer-
kennung von Rechten im gesellschaftlichen Leben und die dritte aus der gemeinsa-
men Orientierung an Werten in der kulturellen Sphéare. In persoénlichen Nahbezie-
hungen, besonders in der Eltern-Kind-Beziehung, erwirbt der Mensch durch die um-
fassende Anerkennung seiner Bediirftigkeit Selbstvertrauen. Dieses aber kann durch
physische und psychische Verletzungen jederzeit bedroht sein. Im gesellschaftlichen
Leben erwirbt der Mensch durch die reziproke Anerkennung von Rechten Selbst-
achtung. Diese wiederum kann durch gesellschaftliche Ausgrenzung und Entrech-
tung gefahrdet sein. Durch die Erfahrung sozialer Wertschatzung schlie3lich, durch
die kulturelle Anerkennung, erwirbt der Mensch Selbstwertgefiihl.? Dieses kann durch
die Erfahrung von Entwirdigung und Beleidigung verletzt werden.

Alle drei Formen des Selbstbezugs - Selbstvertrauen, Selbstachtung und Selbstwert-
gefuhl -, die Honneth beschreibt, stellen konstitutive Aspekte der personalen ldentitat
von Menschen dar. Stérungen kénnen bei jeder der drei Formen von Anerkennungs-
verhaltnissen zur Bedrohung der psychischen Integritdt von Menschen flihren. [12]
Dies sind zumindest starke Indizien daflir, dass es berechtigte Anspriche in allen

 Honneth selbst verwendet hierfiur den Begriff ,Selbstschatzung®, gelegentlich aber auch den
umgangssprachlichen Begriff ,Selbstwertgefihl*.
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drei Formen von Anerkennungsverhaltnissen gibt. Daran schlief3t sich meines Er-
achtens erstens die Frage an, ob und in welcher Weise diese ethisch begrindet sind
und zweitens, in welchem Verhaltnis sie zueinander stehen. Hierfir miussten die ge-
nannten Anspriche in die moraltheoretische Sprache von Rechten und Pflichten -
bersetzt werden kénnen.

Die meisten zeitgendssischen Moraltheorien, die sich mit der Begrindung und An-
wendung von Rechten und Pflichten befassen, gehen aber meist - implizit oder expli-
zit - von autonomen und unabhéngigen Subjekten aus, deren Interessen miteinander
in Konflikt geraten kénnen. Fur den gerechten Ausgleich solcher Konflikte werden
unterschiedliche Modelle vorgeschlagen. Die Verletzlichkeit des Menschen, seine
Abhangigkeit von sozialen Beziehungen sowie seine individuell unterschiedlichen
Eigenschaften und F&higkeiten werden dabei tendenziell ausgeblendet, wie von
Seiten feministischer Ethikerinnen immer wieder angemerkt wurde. Diese Konstella-
tion prajudiziert eine Hierarchie zwischen dem Anspruch auf Anerkennung als Sub-
jekt gleicher Rechte und dem Anspruch auf Anerkennung als bedirftiges und abhan-
giges Subjekt sowie als Subjekt mit konkreten Eigenschaften und Fahigkeiten.

Letzteres hat sich unter dem Schlagwort ,Differenz” in der Debatte Uber gesellschaft-
liche AusschlielBungen und Ausgrenzungen in Bezug auf Geschlecht, sexuelle Ori-
entierung, Herkunft, Hautfarbe, Alter, Gesundheit etc. durchgesetzt. Wenn aber die
lebensgeschichtlichen, gesellschaftlichen und kulturellen Formen von ,Differenz” in
universalistischen, auf dem Grundsatz der Gleichheit von Menschen basierenden
Moraltheorien systematisch ausgeblendet werden, gehen auch die auf dem Phé&no-
men der ,Differenz* beruhenden AusschlieBungen und Ausgrenzungen fir die ethi-
sche Betrachtung verloren.

Seyla Benhabib etwa beschreibt zwei Auffassungen der Beziehung zwischen dem
Selbst und dem anderen, die in der zeitgendssischen Moraltheorie Ublicherweise als
unvereinbar gelten wirden. Diese nennt sie den Standpunkt des ,verallgemeinerten
Anderen® und den Standpunkt des ,konkreten anderen®. Vom Standpunkt des ,ver-
allgemeinerten Anderen®“ aus, kdmen jedem Menschen die gleichen Rechte und
Pflichten zu. Der Standpunkt des ,konkreten anderen” dagegen berechtige dazu, von
anderen Verhaltensweisen zu erwarten, durch die die anderen sich als konkrete, in-
dividuelle Wesen mit bestimmten Bedurfnissen, Talenten und Fahigkeiten erkannt
und bestatigt fuhlen. [7]

Diese beiden Anerkennungsbeziehungen entsprechen der gesellschaftlichen Aner-
kennung und der kulturellen Anerkennung bei Honneth. Bei beiden, so Benhabib,
handele es sich um solche, die reziprok voneinander eingefordert werden kénnten:
.~Jeder darf mit Recht von uns dasselbe erwarten wie wir von ihm, darf dasselbe vor-
aussetzen wie wir®. [7: 175-176] Wenn aber sowohl der Anspruch als Subjekt mit
gleichen Rechten als auch der Anspruch als Subjekt mit individuellen Eigenschaften
und Fahigkeiten anerkannt zu werden, verallgemeinert werden kann, sind beide An-
spruche ethisch begrindbar. Das wirde bedeuten, dass es sowohl einen berechtig-
ten Anspruch auf Anerkennung gleicher Rechte, als auch einen berechtigten An-
spruch auf Anerkennung von Differenz gébe.
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,Care" und die Anerkennung von Bedurftigkeit

Uber die ethische Dimension des primaren Anerkennungsverhéltnisses, der emotio-
nalen Anerkennung in persénlichen Beziehungen, ist damit noch nichts gesagt.?
Wenn von der Infragestellung der Existenzberechtigung von Menschen mit Behinde-
rung im Zusammenhang von Prénataldiagnostik und Praimplantationsdiagnostik die
Rede ist, berthrt dies auch die Anerkennung in personlichen Nahbeziehungen vor
allem in der Mutter- bzw. Eltern-Kind-Beziehung. Auch hier besteht Ubrigens eine
auffallige Affinitdt zwischen den Anliegen der Behinderten-Bewegung und der femi-
nistischen Ethik.

Viele universalistische Moraltheorien werden in der feministischen Ethik nicht zuletzt
deshalb fur unzureichend gehalten, weil sie die moralische Dimension personlicher
Nahbeziehungen abwerten. Feministische ,Care“-Ethiken, die auf die moralische
Praxis der ,Sorge fur andere” aber auch der ,Selbstsorge” auf der Basis von ,Acht-
samkeit® und ,Anteilnahme® in menschlichen Beziehungen reflektieren, verstehen
sich oft als Alternative zu universalistischen Entwirfen. [9] Diesen wiederum wird von
universalistischer Seite vorgehalten, ,Anteilnahme sei ihrem Wesen nach moralisch
und eine moralische Orientierung, die sich klar von der Unparteilichkeit unterschie-
det, aber inadaquat, weil nicht universalisierbar”. [7: 196] Wlrde dies aber so pau-
schal tatsachlich zutreffen, wiirde der Sorge fur andere jegliche Verbindlichkeit verlo-
ren gehen.

Seyla Benhabib meint, die zeitgenossische universalistische Moraltheorie beschran-
ke sich auf Fragen der Gerechtigkeit in der offentlichen Sphére und gehe dabei von
entkdrperten, unabhangigen und bindungslosen Moralsubjekten aus. Sie betone die
Wiirde und den Wert des Menschen als moralisches Subjekt, vergesse dabei aber,
dass der Mensch auch ein ,konkretes koérperhaftes Wesen mit Bedurfnissen und
Verletzlichkeiten, Geflhlen und Wuinschen* ist: ,Das autonome Selbst ist nicht das
korperlose Selbst. Eine universalistische Moraltheorie muss die tiefen, pragenden
Erfahrungen in der Entwicklung des Menschen wahrnehmen und anerkennen: dazu
gehoren die Erfahrung von Firsorge und Gerechtigkeit.” [7: 207]

Nun hat Honneth dargelegt, dass die Entwicklung von Selbstvertrauen in den priméa-
ren personlichen Beziehungen grundlegend fur das Gelingen anderer Anerken-
nungsverhaltnisse ist. Auch er aber verkennt, wie Elisabeth Conradi kritisiert, die
ethische Dimension der ,emotionalen Bindung an eine nahe stehende Person®, welil
auch fur ihn die Unparteilichkeit eine entscheidende Voraussetzung im ethischen
Diskurs sei. [9: 104]*

In Bezug auf gesellschaftliche und kulturelle Anerkennungsverhaltnisse bezieht sich
die Forderung von Unparteilichkeit auf einen wechselseitigen, gleichen Anspruch auf
Anerkennung und Achtung von Rechten sowie auf Anerkennung und Bestatigung
individueller Eigenschaften und Fahigkeiten. Davon unterscheidet sich ganz offen-
sichtlich die Anerkennung und Erfillung von Bedurfnissen in personlichen Beziehun-

® Benhabib will allerdings mit dem Standpunkt des ,konkreten anderen“ auch die emotionale
Verbundenheit ansprechen. Sie differenziert hier nicht zwischen persdnlichen und gesellschaftlich
bzw. kulturell vermittelten Interaktionen zwischen Menschen.

* Dabei stiitzt sich Conradi auf Ausflhrungen von Honneth zur Diskursethik.
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gen. Diese schulden wir anderen nicht wechselseitig in gleicher Weise, sondern ab-
hangig vom eigenen Vermdogen, diese zu erflllen, sowie abhéngig von der Qualitat
der personlichen Nahbeziehung. Weil aber persdnliche Nahbeziehungen auf emotio-
naler Bindung beruhen und ,positive Gefiihle gegeniber anderen Menschen unwill-
kurliche Regungen sind“, seien sie nicht ,beliebig auf eine gréf3ere Zahl von Interak-
tionspartnern* tibertragbar. [12: 174]°

Damit ist jedoch keineswegs gesagt, dass es keinen berechtigten Anspruch auf die
Anerkennung von Bedurftigkeit gibt. Wenn Kinder Uber die Anerkennung ihrer Be-
durftigkeit das Selbstvertrauen, das primar konstitutiv fir die Entwicklung personaler
Identitat ist, erlangen und die Verletzung von Selbstvertrauen die psychische Integ-
ritat gefahrdet, muss es auch einen begrindeten Anspruch auf Anerkennung von
Bedurftigkeit - ahnlich den Anspriichen auf gesellschaftliche und kulturelle Anerken-
nung - geben. Auch dieser Anspruch ist universalisierbar, und zwar zum einen, well
wir alle als Kinder auf die Anerkennung unserer Bedurftigkeit angewiesen waren und
zum anderen weil wir alle jederzeit - auch als unabhéangige, selbststéandige Erwach-
sene im Vollbesitz unserer korperlichen und geistigen Fahigkeiten - durch Krankheit,
Alter oder andere Lebensumstande wieder in die Abhangigkeit von der Sorge durch
andere gelangen kénnen. Und vielleicht wirken sogar ,selbst die scheinbar autono-
men Menschen*, wie Onora O’Neill zu bedenken gibt, ,nur deshalb so, weil sie sich
ganz auf die Sorge und Obhut anderer verlassen.” [18: 258]

O’Neill geht von einem allgemeinen Verpflichtungscharakter der Anteilnahme und
Sorge fir andere aus, die sie als ,soziale Tugenden“ oder auch ,soziale Tugend-
pflichten* bezeichnet. Diese wirden allerdings ,selektive Forderungen stellen. Dabei
lassen sie es offen, gegeniber wem, wann und in welcher Weise die ,Tugend’ zum
Ausdruck kommen soll.” [18: 251] Anteilnahme und Sorge kann von anderen Perso-
nen nicht erzwungen werden, wenn entsprechende emotionale Bindungen nicht vor-
handen sind. Um dem berechtigten Anspruch auf Anerkennung von Bedurftigkeit ge-
recht zu werden, sind also durch Emotionen getragene, personliche Beziehungen
unerlasslich. Eine Person muss sich affektiv von der anderen Person in ihrer Bedurf-
tigkeit angesprochen fuhlen, um die Bereitschaft zu haben, die Sorge flr sie zu Uber-
nehmen, was ja unter Umstanden einen hohen personlichen Einsatz verlangt. Sie
muss aber auch ,soziale Tugendpflichten” - in O’Neills Begrifflichkeit - als moralische
Haltung internalisiert haben.

Die ,Verkorperung von sozialen Tugendpflichten und die Qualitat von personlichen
Beziehungen sind gesellschaftlich und kulturell gepragt. Dabei spielt das Ge-
schlechterverhdltnis offenbar eine ganz zentrale Rolle. Deshalb verdient ein weiterer
Einwand, der gegenuber ,,Care-Ethiken“ geaul3ert wird, berticksichtigt zu werden: Die
Unterscheidung zwischen einer ,mannlichen Moral* der abstrakten Prinzipien und
einer ,weiblichen Moral“ der Beziehungsbezogenheit konnte Gefahr laufen, die be-
stehende Geschlechterordnung zu zementieren. [9] So kdnnte auch der Anspruch
auf Anerkennung von Bedurftigkeit leicht einseitig an Frauen gerichtet werden, zu-

® Honneth setzt hier das Gelingen der Mutter-Kind-Beziehung einfach voraus. Primére personliche
Nahbeziehungen sind fir ihn offenbar vor allem deshalb interessant, weil er hier die Relevanz des
Anerkennungsverhéltnisses fur die personale Identitat unter Bezug auf empirisch gesichertes
Wissen begrinden kann.
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mindest wenn die geschlechtspezifische Arbeitsteilung nicht berticksichtigt wird.® Au-
Rerdem hat Eva Kittay herausgestellt, dass die gesellschaftliche Rolle derjenigen, die
fur andere sorgen — ,the role of the dependency workers* - auf Grund ihrer gesell-
schaftlichen Marginalisierung selbst zu gesteigerter Verletzlichkeit fuhrt. Daher soll-
ten, so Kittay, ,Verletzlichkeit* und ,Abhangigkeit* als anthropologische Pramissen in
der Moral-, Gesellschafts- und Politiktheorie grundlegend sein. [15] Das wirde u. a.
bedeuten, dass die Einlosung des Anspruchs auf Anerkennung von Bedurftigkeit
auch die Anerkennung der Beddrftigkeit der ,dependency workers* umfassen muss.
Und dies wiederum impliziert die Notwendigkeit der gesellschaftlichen und kulturellen
Anerkennung der Sorge fir andere sowie derjenigen Personen, die diese gesell-
schaftliche Arbeit zu Gbernehmen bereit sind.

Die sozialethische Relevanz von Pranatal- und Praimplantationsdiagnostik

Ich hoffe, dass ich hiermit zeigen und begriinden konnte, dass es Uber das Einklagen
unmittelbar berthrter, individueller Rechte hinaus berechtigte Anspriche auf die An-
erkennung als Subjekt mit Bedurftigkeit, als Subjekt von Rechten und als Subjekt mit
individuellen Eigenschaften und Fahigkeiten gibt, die zu Recht in sozialen Konflikten
geltend gemacht werden kénnen. Diese Anspriiche auf Anerkennung, so meine ich,
stellen fir die ethische Reflexion der Perspektive von Menschen mit Behinderung auf
die Voraussetzungen und Folgen des medizinischen Fortschritts einen Rahmen be-
reit (der allerdings weiter auszuarbeiten ware):

Der Anspruch auf Anerkennung von Bedurftigkeit ist prim&r in durch Emotionen ver-
mittelten personlichen Nahbeziehungen und hier zunachst in der Eltern-Kind-
Beziehung relevant. Dabei geht es mir in Bezug auf die Pranatal- und Praimplantati-
onsdiagnostik weniger um die Frage, ob im Namen eines ,behinderten Foten* eine
Sorgepflicht von Seiten der schwangeren Frau eingefordert werden kann, als um die
kulturelle Dimension eines sich wandelnden ,Verantwortungsprofils* von Elternschatft.
[5: 41] Der Anspruch auf Anerkennung der Bedurftigkeit impliziert die Abhéngigkeit
des Kindes davon, angenommen zu werden, ohne dass hierfir Bedingungen gestellt
werden. Die vorgeburtliche Diagnostik jedoch eroffnet die Mdglichkeit, die Annahme
eines Kindes vorab von seiner genetischen Konstitution abhangig zu machen. Daran
schlief3t sich die Frage an, ob sich die Norm kulturell durchsetzen kann, nach der an
die Anerkennung der Bedirftigkeit von Menschen Bedingungen bezuglich ihrer Fa-
higkeiten und Eigenschaften gestellt werden konnen. Wirde sich dies bewahrheiten,
waren nachhaltige Folgen fur die Verlasslichkeit personlicher Beziehungen uber-
haupt zu beflrchten.

Die Durchsetzung des Anspruchs auf gesellschaftliche Anerkennung von Menschen
mit Behinderung héngt eng damit zusammen. Sie schlagt sich in der politischen Ge-
staltung gesellschaftlicher Strukturen und Institutionen hinsichtlich der gesellschaftli-
chen Partizipation von Menschen mit Behinderung nieder. Diese bilden den gesell-
schaftlichen Kontext, in dem Pranataldiagnostik und Praimplantationsdiagnostik an-

® Dazu neigen auch konservative, tugendethische Anséatze, die sich damit beschéaftigen, wie
gesellschaftliche Strukturen beschaffen sein sollten, um den Bedurfnissen von Kindern sowie von
kranken, behinderten und alten Menschen gerecht zu werden, wie beispielsweise Alasdair
Macintyre. [17]
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geboten und nachgefragt werden (bzw. zukinftig wirden). Trotz der genannten ge-
sellschaftspolitischen Erfolge der Behinderten-Bewegung ist die soziale Absicherung
von Menschen mit Behinderung aber auch von Familien und insbesondere von Frau-
en mit Kindern, die besondere Aufmerksamkeit erfordern, nach wie vor prekar.

Der Anspruch auf kulturelle Anerkennung betrifft kulturelle Werte, Normen und Rol-
lenerwartungen. Offensichtlich ist der Anspruch auf kulturelle Anerkennung von Men-
schen mit Behinderung dadurch, dass im Kontext der medizinischen Kontrolle von
Zeugung und Schwangerschaft das Leben von Menschen mit Behinderung priméar
mit Leid, Belastung und Verhinderungswirdigkeit in Verbindung gebracht wird, be-
sonders gravierend betroffen. Die Selbstverstandlichkeit, mit der sich die Suche nach
fetalen Fehlbildungen per Ultraschall und die Fruchtwasseruntersuchung in der
Schwangerschaftsvorsorge als ganz ,normaler” Bestandteil des arztlichen Hand-
lungsauftrags etablieren konnte, verweist auf eine kulturell einvernehmliche Bewer-
tung der Geburt von Kindern mit Behinderung als nach Moglichkeit abzuwendender
Schaden.” Kulturelle Anerkennungsverhaltnisse pragen aber auch die Rollenerwar-
tung an werdende Eltern und besonders an Frauen. Die Beschwoérung des Leidens
von Familien und besonders von Frauen mit behinderten Kindern zur Legitimation
der medizinischen Verfahren in den Medien, wie sie in der jingsten Diskussion tber
die Praimplantationsdiagnostik zu beobachten war, basiert meines Erachtens ganz
offensichtlich auf einer kulturell etablierten und von Frauen internalisierten Rollener-
wartung, kein krankes oder behindertes Kind in die Welt zu setzen. Wahrend diesen
Umstand viele bestreiten, wird die Praxis der Geschlechtswahl durch Pranataldia-
gnostik in Landern wie China und Indien — von westlicher Seite — allerdings wie
selbstverstandlich als Ausdruck einer geringeren kulturellen Wertschatzung von
Frauen verstanden. [27]

Ein zwingendes Verbot von Préanatal- und Praimplantationsdiagnostik folgt aus sol-
chen Uberlegungen nicht, eine Immunitat gegen Regulierungsforderungen, solange
diese nicht zur Verletzung unbedingter Rechte anderer fiilhren wirden (etwa durch
die Verpflichtung von Frauen zum Austragen einer ungewollten Schwangerschatft),
allerdings genauso wenig. Es scheint mir aber in jedem Fall unangemessen zu sein,
die Forderung nach kultureller Anerkennung, die von Seiten der Behinderten-
Bewegung im Kontext von ,Biomedizin® und ,Bioethik* vorgebracht wird, einfach zu
banalisieren oder zu ignorieren. Politisch kann und wird in Bezug auf konkrete bio-
medizinische Verfahren stets erneut dartiber gestritten werden mussen, wie sich der
Anspruch auf kulturelle Anerkennung von Menschen mit Behinderung zu anderen
Anerkennungsansprichen verhalt. Wenn die Ethik hierzu einen Beitrag leisten kon-
nen will, sollte sie Antworten darauf finden, welcher normative Status dem Anspruch
auf kulturelle Anerkennung von Menschen mit Behinderung in ethischen, aber auch
in politischen Diskussionen zukommt, welche anderen Anerkennungsanspriche je-
weils im Spiel sind und wie diese zueinander zu gewichten sind. Es wird dabei auch
zu fragen sein, wie der Wunsch nach einem eigenen gesunden Kind einzuordnen ist
und in welchem Verhaltnis dieser zu den Forderungen der Behinderten-Bewegung
steht.

" Ulrike Riedel zeigt in ihrer Arbeit zur sog. ,Kind-als-Schaden-Rechtsprechung®, dass in diesem
Zusammenhang nicht die Gerichtbarkeit die normsetzende Instanz ist, sondern die Arzteschaft. [22]
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