Gudrun Kellermann: Disability Studies und Kontroversen der Bioethik

Vortrag im Rahmen der Ringvorlesung , Behinderung ohne Behinderte?! Perspektiven
der Disability Studies”, Universitat Hamburg, 18.10.2010

Das Thema meines Einfilhrungsvortrags lautet ,Disability Studies und Kontroversen der Bioethik".
Ich werde lhnen tber die beiden Themenbereiche nur einen sehr knappen Uberblick liefern, denn
der Fokus meines Vortrags liegt darauf, Ihnen an Beispielen aus der Bioethik aufzuzeigen, was die
Disability Studies eigentlich sind und was sie wollen. Wenn Sie mehr Uber die beiden
Themenbereiche erfahren mochten, finden Sie auf unserer Website im Bereich ,Downloads”
ausfiihrliche Abhandlungen (vgl. u.a. Bruhn/Homann 2010; Kdbsell 2006).

Was sind nun die Disability Studies? Der Begriff lasst sich vereinfacht mit ,Barrierenforschung”
oder mit ,Behinderungswissenschaft* (Degener 2003, 23) Ubersetzen. Die DS (Disability Studies)
sind ein junger Wissenschaftszweig, die aus den Behindertenbewegungen Ende der 70er Jahre im
angelsachsischen Sprachraum entstanden sind (vgl. Bruhn/Homann 2010; Kébsell 2003, 7). Den
DS liegt die Sichtweise zugrunde, dass Behinderung nicht im Individuum begriindet ist, sondern

vorrangig ein soziales Geschehen ist (vgl. Hermes 2006, 15).

Ein Beispiel soll es veranschaulichen:

Blinde Menschen sind nicht aufgrund einer ,Schadigung“ des Sehorgans behindert, sondern sie
werden dadurch behindert, dass beispielsweise Blcher in Druckschrift nicht auch als Horbilcher

vorliegen oder dass in Aufziigen keine Lautsprecherdurchsagen installiert sind.

Behinderungen werden auch sozial produziert, und zwar durch Diskriminierung und Vorurteile,
aber auch durch ,gut gemeinte* Handlungen von Mitmenschen in Form von unerwiinschter Hilfe,

Bevormundung und Fremdbestimmung.

Anders als die Sonder-, Heil- und Behindertenpéadagogik, die vom therapeutischen Ansatz ausgeht
und auf eine ,Verbesserung des ,defekten’ Menschen” durch Therapiemal3inahmen abzielt, fordern
die Disability Studies die Gesellschaft zu einem grundlegenden Umdenken und zum Handeln auf,
sie fordern eine Gesellschaft, in der von Behinderung betroffene Menschen gleichberechtigt sind
und selbstbestimmt ohne Barrieren leben kdnnen im Sinne eines ,disability pride (Kébsell 2003,
14), gofs. unter Einsatz von Assistenz, die sich nicht als Helfende verstehen sollen (durfen!),

sondern — ganz pragmatisch - als neutrale Unterstiitzende.



Nach dieser sehr kurzen Einfihrung in die Disability Studies soll nun ein Bogen zur Bioethik

geschlagen werden.

Die Bioethik hat ihre Wurzeln in den 70er Jahren im angelsachsischen Sprachraum und befasst
sich mit ethischen Fragen Uber den Wert des menschlichen Lebens, der durch die neueren
Entwicklungen der Biomedizin immer Ofter in Frage gestellt wird, also mit Themen wie
Stammzellenforschung, kunstliche Befruchtung, Pranataldiagnostik, Abbruch von

Schwangerschaften, Zwangssterilisation, Sterbehilfe (vgl. Kdbsell 2003, 4f).

Zu den bekanntesten und umstrittensten Bioethikern gehért der australische Philosoph Peter
Singer. Aus seiner Sicht ist die Totung von Menschen zulassig, wenn die Kriterien
~Selbstbewusstsein, Selbstkontrolle, Sinn flr Zukunft, Sinn fir Vergangenheit, (...) Kommunikation
und Neugier” fehlen, so z.B. beim Fétus, selbst beim neugeborenen Kind, bei alten Menschen und
.Stark zurlckgebliebenen* Menschen (Singer 1984, 106). So sehr seine Theorien angegriffen
werden, zeigen sich in der gegenwartigen Praxis der Biomedizin Tendenzen, die — drastisch

formuliert — an das Gedankengut von Singer erinnern.

Die Biomedizin umfasst alle medizinischen Verfahren, die im Schnittpunkt der Biologie und Medizin
stattfinden, z.B. die In-Vitro-Fertilisation, also die kinstliche Befruchtung im Reagenzglas, und

genetische Untersuchungsverfahren vor und nach der Geburt (vgl. Kébsell 2003, 4).

Die Pranataldiagnostik zielt darauf ab, beim ungeborenen Kind eventuelle Schadigungen zu
erkennen, z.B. die Ultraschalluntersuchung wund die Fruchtwasseruntersuchung. Das
Embryonenschutzgesetz verbietet die Toétung von ,geschadigten* Embryonen, aber der § 218 des
Strafgesetzbuches lasst einen Schwangerschaftsabbruch aus ,medizinischer Indikation“ praktisch
bis zum Geburtstermin zu, d.h. wenn bei der schwangeren Frau die ,Gefahr einer
schwerwiegenden Beeintrachtigung des kdrperlichen oder seelischen Gesundheitszustandes*
gegeben ist (vgl. Bundesarztekammer 1998a; Bundesarztekammer 1998b; Wunder 1999). Aus der
Sicht der Disability Studies ist diese Formulierung als problematisch zu betrachten, weil dadurch
die Tétung von ungeborenem Leben aufgrund einer Wahrscheinlichkeit fur eine Behinderung oder

eine chronische Krankheit praktisch eine Legitimation erfahrt.

Einen Schritt weiter geht die Praimplantationsdiagnostik (PID), die in Deutschland — eigentlich —
verboten ist (vgl. Wunder 1999). Hier werden durch eine kinstliche Befruchtung entstandene

Embryonen nach einer genetischen Voruntersuchung nach ,gesund” und ,krank“ selektiert, und



nur genetisch ,gesunde* Embryonen werden in die Gebarmutter eingesetzt." Bis vor wenigen
Monaten wurde in Deutschland die Ansicht vertreten, dass die PID gegen das
Embryonenschutzgesetz aus dem Jahr 1990 verstol3e (vgl. Kobsell 2006, 71). Eine Wende fand im
Juli 2010 statt. Ein Arzt hatte im Rahmen von kinstlichen Befruchtungen Paare mit erblicher
Vorbelastung Uber genetisch vorgeschadigte Eizellen informiert. Die Paare entschieden, nur die
genetisch unbelasteten Eizellen einsetzen und die Ubrigen absterben zu lassen. Der Arzt stellte
Selbstanzeige und wurde vom 5. Senat des Bundesgerichtshofs (BGH) in Leipzig freigesprochen
(vgl. Schmidt 2010). Der BGH entschied im Urteil, dass nicht gegen das Embryonenschutzgesetz
verstollen wurde und dass die PID zulassig sei, um ,schwerwiegende Behinderungen”
auszuschlieBen. Dieses Urteil wird seitens der Behindertenverbande scharf kritisiert, die einen
Dammbruch zur vorgeburtlichen Selektion von ungeborenem Leben beflirchten (vgl. Kobinet
Nachrichten 2010; Bundesvereinigung Lebenshilfe 2010). Auch wenn es im Urteil des BGH heil3t,
dass ,[e]iner unbegrenzten Selektion von Embryonen anhand genetischer Merkmale (...) damit
nicht der Weg geoffnet” (zitiert in: Geyer 2010) sei, muss die Frage gestellt werden, wo zuklnftig
die Grenze zwischen lebenswertem und lebensunwertem Leben gezogen werden soll (vgl.
Behindertenbeauftragter 2010).

Zudem setzen die neueren medizinischen Entwicklungen in der vorgeburtlichen Diagnostik
Menschen mit Kinderwunsch zunehmend unter Druck, fir oder gegen das Leben entscheiden zu
mussen. Insbesondere Menschen mit Vererbungswahrscheinlichkeit fur Behinderung und

Krankheit werden einem grof3eren Rechtfertigungsdruck ausgesetzt werden als bisher.

Im Jahr 2002 sorgte ein anderer Fall in den Medien fur Aufruhr. Ein gehdrloses lesbisches Paar in
den USA wéhlte bewusst einen gehérlosen Samenspender, um die Wahrscheinlichkeit auf ein
gehorloses Kind zu erhéhen. So bekamen sie auf diesem Weg zwei gehorlose Kinder. Dieses
Vorgehen wurde in der Gesellschaft verurteilt und selbst in Deutschland in den Medien sehr
intensiv diskutiert (vgl. Kastilan 2002; Schdnstein 2002; Thomas 2008; Viciano 2002).

Dabei haben sich die Verhaltnisse eigentlich nur umgekehrt: Gehorlosigkeit als erwiinschtes
Merkmal, Horfahigkeit als unerwinschtes Merkmal. Diese Begebenheit widerspiegelt die
Sichtweise der Gehorlosengemeinschaft, in der Gehorlosigkeit nicht als Behinderung
wahrgenommen wird. Gehorlose Menschen mit der Gebardensprache als Muttersprache sehen
sich als korperlich unversehrte Menschen, die einer ethnischen Minderheit mit einer eigenen Kultur

und einer eigenen Sprache angehoren (vgl. Bentele 2006; Englert 2006; Kollien 2000).

Der Rechtsanwalt Oliver Tolmein von der Kanzlei ,Menschen und Rechte" in Hamburg, stellte in

einer kurzen Stellungnahme nichtern fest, dass das gehorlose lesbische Paar im Grunde keine

! Fur eine weiterfiihrende Auseinandersetzung mit der Pranataldiagnostik und Praimplantationsdiagnostik unter
dem Aspekt von Behinderung sei hier z.B. auf die Artikel von von Dewitz (2006), Krones (2006) und Volz (2003)
sowie auf die Literatur von Graumann/Gruber (2003 und 2006), siehe Literaturverzeichnis, verwiesen.



Handlungen vollzogen hat, die zu verurteilen waren, denn es fand keine Préanataldiagnostik oder
Praimplantationsdiagnostik statt, sondern lediglich eine Befruchtung durch einen gehdrlosen
Samenspender — und das Paar &uf3erte sich in Interviews dahingehend, dass ein hdrendes Baby

genauso willkommen gewesen ware wie ein gehoérloses Baby (vgl. Tolmein 2002).

Ein weiterer Bereich der Biomedizin ist die Biomedizintechnik. Dazu gehdren unter anderem
lebenserhaltende Technik wie Dialysemaschinen, Herzschrittmacher, Insulinpumpen, und
technische Implantate, die Sinnesausfalle zu kompensieren versuchen, z.B. Hirnschrittmacher fur
Menschen, die an Parkinson erkrankt sind, Retina-Implantate als Ersatz fir das Sehorgan und

Cochlea-Implantate als Horprothese (vgl. Fiedeler 2008, 29ff).

Der englische Fachbegriff fur die ,Verbesserung der Menschen* durch medizinische MalRnahmen
zwecks Steigerung von ,Leistungsfahigkeit und Lebensqualitat® — nach einer Definition des

Ethischen Nationalrates (2006) - lautet ,Enhancement”.

Im Jahr 2005 begann die erste klinische Pilotstudie an blinden Menschen, bei denen in einer etwa
vierstundigen Operation ein Implantat-Prototyp in die Netzhaut des Auges eingesetzt wurde.
Voraussetzungen fir die Operation waren unter anderem Erwachsenenalter, eine erblich bedingte
Netzhautdegeneration und mindestens 12 Jahre Seherfahrung (vgl. Fiedeler 2008, 65ff; STZ
biomed 2009).

Wesentlich weniger eng gesetzt sind die Grenzen beim technisch ausgereiften Cochlea-Implantat,
einer elektronischen Hérprothese, die in einer zweistindigen Operation in die Schnecke des
Hoérorgans eingesetzt wird (vgl. Fiedeler 2008, 61ff). Das vermutlich jingste taube Kind, das jemals
ein Cl (Cochlea-Implantat) erhielt, war vier Monate alt (vgl. Albert-Ludwigs-Universitat Freiburg
2005). Begriindet wird die sehr frihe Versorgung mit Erkenntnissen aus der HNO-Medizin, dass
die Horbahnreifung in den ersten Lebensjahren am aktivsten sei und daher ausgenutzt werden
misse, um das untrainierte Hérvermogen des Sauglings bis zum Maximum auszuschdpfen, denn
je langer die Taubheit besteht, desto mehr reduziert sich der Horgewinn mit dem CI (vgl. Klinke et
al. 2001; Englert 2006; Dong et al. 2001).

Die Anfange des Cochlea-Implantats gehen auf die 50er Jahre zuriick. Das Cl wurde zunéchst nur
bei spatertaubten Erwachsenen eingesetzt, spater auch bei spatertaubten Kindern im Schulalter
und von Geburt an gehdrlosen Erwachsenen, wenn sie bereits Horgerateerfahrungen besalien
und Lautsprache benutzten. In den 80er Jahren begann erstmals die Versorgung von gehdorlos
geborenen und durch Krankheit ertaubten Kleinkindern mit einem CI. Antriebsfeder waren hdrende
Eltern, die ihren Kindern das ,Leid der Taubheit und Sprachlosigkeit* ersparen wollten — tiber 90 %
der gehdrlosen Kinder haben hdrende Eltern.



Mit  dieser neuen  Entwicklung  begannen  kontroverse  Diskussionen in  der
Horgeschadigtengemeinschaft (vgl. Bentele 2006; Englert 2006). Insbesondere gehdrlose
Menschen, die Gebéardensprache nutzen und sich mit der Gehérlosenkultur identifizieren,
kritisieren die fehlende Entscheidungsfreiheit der Kinder fur eine nicht lebensnotwendige
Operation. Kritisiert wird nicht so sehr die Mdglichkeit der Cochlea-Implantation an sich, sondern
die von medizinischen und padagogischen Fachleuten geforderte Ablehnung der
Gebéardensprache, um die ,unvollkommene* Horfahigkeit durch die ausschlielRliche Verwendung
von Lautsprache weiterzuentwickeln mit dem Ziel, die Kinder an die ,hdrende Majoritat" zu
»assimilieren“ (Kollien 2000). Die bloRe CI-Versorgung macht Menschen noch nicht ,normal
horend”, denn die Entwicklung der Hoérfahigkeit und der Erwerb der Lautsprache, also der
gesprochenen Sprache, hangt bei Kindern maf3geblich vom Engagement der Eltern in Bezug auf
die HoOr- und Spracherziehung ab. Kulturell Gehoérlose sehen hier eine Gefahr fir die
Identitatsentwicklung der Kinder, wenn diese sich von ihren Eltern als ,Kind mit Defiziten* definiert
fuihlen und trotz Versorgung mit einem CI weiterhin auf Kommunikationsbarrieren stof3en (vgl.
Bentele 2006). Neuere padagogische Konzepte fordern daher eine in den Alltag eingebettete HoOr-
und Spracherziehung unter Berucksichtigung der kindlichen Bediirfnisse, der ,Erfolg” bleibt jedoch
weiterhin maf3geblich vom Engagement der Eltern abhangig.

Jahrzehntelang galt die hauptsédchliche Verwendung von  Gebéardensprache als
Ausschlusskriterium fur eine Versorgung mit einem CI. Seit etwa der Jahrhundertenwende werden
auch gehdrlose Kinder von kulturell gehorlosen Eltern mit einem CI versorgt (vgl. Vonier 2008),
allerdings wird von Seiten der medizinischen und padagogischen Fachleute nach wie vor
zusatzlich eine umfassende Férderung in Lautsprache gefordert, da aus ihrer Sicht das ,Kosten-
Nutzen-Verhaltnis“ der Cl-Operation sonst nicht gerechtfertigt sei. Somit haben in unserer
phonozentrischen — also auf das Horen fixierten — Gesellschaft die Eltern, die ihre Kinder
ausschlie3lich in Lautsprache erziehen, die glnstigsten Voraussetzungen fir eine materielle und
mentale Unterstltzung von verschiedenen Seiten. Das steht in Widerspruch zum Denkansatz der
Disability Studies, die die Annerkennung von Verschiedenheit und Akzeptanz der Individualitat

fordern.

Die defizitorientierte Sichtweise in Bezug auf Taubheit spiegelt sich auch in einem Artikel aus dem
Jahr 2010 von Mduller und Zaracko wider, zwei horenden Neurowissenschaftlerinnen (vgl. ebd.
2010). Sie sprechen sich dafur aus, dass Eltern, die sich gegen eine Cl-Versorgung fur ihr Kind
entscheiden, das Sorgerecht im Bereich der Gesundheit entzogen wird, oder anders ausgedrickt,
dass das gehoérlose Kind gegen den Willen der Eltern mit einem CI versorgt wird. Aus ihrer Sicht
lasst die deutsche Gesetzgebung es zu, dass gerichtlich angeordnet wird, dass das gehorlose
Kind gegen den Willen ihrer Eltern mit einem CI versorgt wird. Geschieht das nicht, so
argumentieren sie, liege ,eine Gefahrdung des Kindeswohls” vor, da Gehorlosigkeit eine ,,schwere

Behinderung® sei, die die Chancen auf Bildung, Arbeit und Partnerschaft erheblich beschrénken



wuirde. Diese Aussage steht in krassem Widerspruch zum Denkansatz der Disability Studies, denn
nicht die Gehdrlosigkeit an sich schrankt die Auswahlmdglichkeiten in den verschiedenen
Lebensbereichen ein. Es sind vielmehr die existenten Barrieren, die es zu uberwinden gilt,
verantwortlich, wenn Ziele nicht oder nur mit groRem Aufwand erreicht werden kdnnen. Zu den
Barrieren gehodren z.B. sprachliche und kommunikative Barrieren (in Lautsprache wie in
Gebardensprache) und in Folge dessen erschwerter Zugang u.a. zur Bildung und zum
Arbeitsmarkt, Dolmetschermangel fur Gebardensprache und Schrift. Ein Abbau dieser Barrieren

wirde die Chancen der Teilhabe in allen Lebensbereichen der Gesellschaft erheblich erhéhen.

Ich habe anhand verschiedener Beispiele aufgrund ihrer Komplexitat nur sehr knapp aufzeigen
kénnen, welche Folgen die Entwicklungen der Biomedizin fir von Behinderung betroffene
Menschen haben kénnen. Durch die rasanten Entwicklungen in der Biomedizin sind von
Behinderung betroffene Menschen in Bezug auf ihr Leben gefdhrdet wie nie, obwohl die
Biomedizin eigentlich vor allem Erhalt des Lebens und der Verbesserung der Lebensqualitat

dienen sollte (vgl. Arnade 2003).

Das beginnt bereits mit den Moglichkeiten der vorgeburtlichen Selektion. Swantje Kobsell,
wissenschaftliche Mitarbeiterin der Universitat Bremen und Expertin u.a. zu Themen der Bioethik
und der Intersektionalitdt, hat 2003 ein umfangreiches Gutachten zum Thema ,Die aktuelle
Biomedizin aus Sicht der Disability Studies” verfasst, das ubrigens fir den ersten Teil meines
Vortrags die Grundlage bildete (vgl. ebd. 2003). In einer Liste stellt sie Forderungen der DS
(Disability Studies) an die Biomedizin (vgl. ebd. 2003, 34f; 2006, 75). Unter anderem fordert sie,
dass lber bioethische Fragestellungen offen in der Offentlichkeit diskutiert wird. Notwendig sei
auch eine Auseinandersetzung mit der Thematik Behinderung. Weiterhin sollte die
Pranataldiagnostik aus den Mutterschaftsrichtlinien genommen werden wund fur alle
Schwangerschaftsabbriiche sollten dieselben Fristen gelten, um einer diskriminierenden Selektion
vorzubeugen. Sie fordert auRerdem ein Verbot der Praimplantationsdiagnostik. Angesichts des
Gerichtsurteils des BGH im Juli 2010 (vgl. Schmidt 2010) erscheint eine Uberarbeitung der

Gesetzgebung auch dringend nétig.

Jetzt gehe ich noch kurz auf meine eigenen Gedanken zur Biomedizintechnik ein. Ich beziehe
mich hier vor allem auf nicht lebensnotwendige biotechnische Verfahren, die das Ziel haben, die

Leistungsfahigkeit des Menschen zu steigern.

Der biomedizinischtechnische Fortschritt setzt von Behinderung betroffene Menschen zunehmend
unter Rechtfertigungsdruck, wenn sie sich gegen ,lebensverbessernde* medizinische Eingriffe
entscheiden und von auf3en das Geflihl vermittelt bekommen, durch einen Verzicht Einbuf3en in

der Lebensqualitat in Kauf zu nehmen. Es erscheint dringend nétig, die breitere Offentlichkeit nicht



nur Uber die Chancen und Mdoglichkeiten der Biomedizintechnik zu informieren, sondern
insbesondere auch Uber die Grenzen und die moglichen Risiken auf die Gesundheit und die
Psyche sowie Uber die mdglichen Langzeitauswirkungen, um Uberhéhte Erwartungen zu
vermeiden und dem allgemeinen Leistungsdenken entgegenzuwirken. Hierbei sind auch die
Massenmedien gefordert, nicht nur Uber Erfolge der Biomedizin, sondern auch tber ihre Grenzen
zu berichten, sinnvollerweise unter Einbezug der von Behinderung betroffenen Menschen — noch
besser, wenn diese die Federfihrung haben. Die Entscheidungsfreiheit fur und gegen
biomedizinische Eingriffe muss unbedingt erhalten bleiben. Daher ist mit dem Fortschritt der
Biomedizin der Abbau von Barrieren wichtiger denn je, damit die vollstandige Teilhabe in der

Gesellschaft erhalten bleibt.

Nun komme ich zum Schluss. Eine zentrale Aufgabe der Disability Studies besteht darin zu
erreichen, dass in der Gesellschaft alle Menschen unabhéngig von ihrer Leistungsfahigkeit als
gleichberechtigt betrachtet werden und sie alle vollstdndig teilhaben konnen - egal ob die

Madoglichkeiten der Biomedizin genutzt werden oder nicht.

Denn es gibt nicht den Lebensweg, sondern verschiedene Lebenswege.
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