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Das Institut Mensch, Ethik und Wissenschaft
(IMEW) wurde gegriindet, um auf wissenschaftlicher
Basis das Themenfeld der medizinischen Ethik um die
Perspektive von Menschen mit Behinderungen und
chronischen Erkrankungen wirkungsvoll zu erwei-
tern.

Dass und wie das IMEW seine Wirkung entfaltet,
macht eindrucksvoll ein Erfolg des Ethik-Forums von
IMEW und seiner Gesellschafterverbande deutlich:
Die Stellungnahme des Ethik-Forums zum Gewebe-
gesetz war 2007 im Zuge eines Gesetzgebungsver-
fahrens ein wichtiger Baustein, mit dem verhindert
wurde, dass nichteinwillligungsfahige Menschen als
Spender fiir Knochenmark herangezogen werden
kénnen (siehe Seite 7).

Dieses Beispiel macht aber auch deutlich, warum
die Vision des IMEW so wichtig ist: Die Verankerung
von Disability Mainstreaming in Wissenschaft, Politik
und Gesellschaft. Das IMEW schafft Voraussetzun-
gen fiir die Umsetzung dieser Vision, indem es die
Perspektive von Menschen mit Behinderung in wis-
senschaftliche Diskurse einbringt. Mit einem bereits
etablierten Disability Mainstreaming hatte der Ge-
setzgeber von Anfang an auf eine solche Passage im
Gesetz verzichtet!

Der vorliegende Bericht gibt lhnen einen Uberblick
Uber die Aktivitaten und positiven Entwicklungen des
IMEW in den Jahren 2007 und 2008.

In diesen zwei Jahren waren wir nicht nur in
Deutschland, sondern auch international vielfaltig
aktiv:

« Sitz des IMEW ist Berlin, hier laden wir die Fachof-
fentlichkeit zu den Friedrichshainer Kolloquien ein,
beraten die Abgeordneten im Deutschen Bundes-
tag und bitten die interessierte Offentlichkeit zu
den Friedrichshainer Gesprachen.

« Wir halten Vortrage an Orten wie Bad Kreuznach,
Aulhausen und Leipzig.

« Wir fiihren Gesprache im Rahmen des EU-Projektes
STACS in Paris und Brussel.

« Unsere Publikationen dienen der Fortbildung von
Menschen in Einrichtungen, werden von Lehrenden
und auch von Studierenden selbst fiir die wissen-
schaftliche Ausbildung herangezogen und gehéren
heute schon zum Bestand von Universitatsbiblio-
theken und der Kongressbibliothek in Washington.

« Unsere Website www.imew.de wird vor allem in
Deutschland und dem deutschsprachigen Europa
genutzt.

Auch mit dem IMEW-Nachwuchspreis, der 2008
zum zweiten Mal ausgeschrieben wurde, signalisiert
das IMEW: Die Perspektive von Menschen mit Be-
hinderungen und chronischen Erkrankungen muss
stets gehort und berlicksichtigt werden. Wieder ha-
ben sich viele Nachwuchswissenschaftlerinnen und
Nachwuchswissenschaftler beworben und in ihren
hochqualifizierten Einsendungen gezeigt, wie dieser
Ansatz berticksichtigt werden kann.

Ohne die groRziigige Forderung der Aktion Mensch
wadren die Fortschritte des IMEW und die vielfiltigen
Aktivitaten in den Jahren 2007 und 2008 nicht mog-
lich gewesen. Danken mochten wir auch den Gesell-
schaftern fiir ihre Forderung, fiir die Zusammenarbeit
mit den Mitgliedern der Gesellschafterversammlung,
des Kuratoriums und des Wissenschaftlichen Beirates
sowie fiir die Unterstiitzung unserer Forderer und
Spender.

Dieser Jahresbericht wird lhnen zeigen, warum es
sich lohnt, das IMEW ideell und materiell zu férdern
und zu unterstiitzen.

DR. KATRIN GRUBER
Leiterin des Institutes Mensch,
Ethik und Wissenschaft

Dr. Katrin Griiber
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ZUR BEDEUTUNG DES IMEW AUS DER SICHT DER

GESELLSCHAFTERVERBANDE

Mit der Griindung des Instituts Mensch, Ethik und
Wissenschaft vor sieben Jahren haben die neun Ge-
sellschafterverbande die Initiative ergriffen, den In-
teressen und Belangen von Menschen mit Behinde-
rungen und chronischen Krankheiten auf dem Feld
der medizinethischen Forschung und im gesundheits-
politischen Diskurs Wahrnehmung und Beachtung zu
verschaffen.

Dem IMEW ist es seitdem, vor allem durch die her-
ausragend qualifizierte wissenschaftliche Arbeit und
die engagierte Beratungstatigkeit seiner Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter, durch das offentlichkeits-
wirksame Veranstalten von Kolloquien, Tagungen
und Gesprachen mit ethischer Relevanz und nicht
zuletzt durch die Bandbreite seiner Publikationen ge-
lungen, die Perspektive von Menschen mit Behinde-
rungen und chronischen Krankheiten in die aktuellen
fachlichen und gesellschaftspolitischen Diskussionen
einzubringen.

Menschen mit Behinderungen und chronischen
Krankheiten stehen im Mittelpunkt der Arbeit des In-
stituts. Schnell wird aber deutlich, dass diese beson-
dere ethische Ausrichtung des IMEW, die es weltweit
einzigartig macht, nicht nur fiir eine kleine Minderheit
von Menschen Bedeutung und Wirkung entfaltet.
Denn Ethik formuliert Grundsatzliches, fiir menschli-
ches Handeln MaR Gebendes. So wird eine ethische
Norm, die nichteinwilligungsfahige Menschen mit
Behinderungen vor willkiirlichen und fremdniitzigen
Eingriffen in ihre korperliche und seelische Unver-
sehrtheit schitzt, letztlich jeden Menschen vor der-
artigem Missbrauch bewahren.

Moderne Biirgergesellschaften, die durch einen nie
gekannten Pluralismus der Meinungen, Glaubens-
richtungen und Weltanschauungen gekennzeichnet
sind, benoétigen jeweils gemeinsame Grundwerte,

die jedes Mitglied uneingeschrankt mittragen und
vermitteln kann. Ein unabhangiges Institut wie das
IMEW kann an der Gestaltung der gesellschaftlichen
Werteordnung pragend mitwirken.

Die Gesellschafterverbande haben das Institut mit
Bedacht und zu Recht als unabhangige Institution ge-
schaffen. Mit dem IMEW besteht die einmalige Chan-
ce, von Verbandszugehorigkeit unabhangige, religios
und weltanschaulich neutrale, aber von einer breiten
Basis getragene und Uber diese hinaus anerkannte
ethische Grundaussagen in zeitgemaRer Weise zu
formulieren und in Wissenschaft, Politik und Gesell-
schaft hinein liberzeugend zu kommunizieren. Hierin
liegt das Uberaus kostbare Potenzial des IMEW.

Das Ubereinkommen der Vereinten Nationen iiber
die Rechte von Menschen mit Behinderungen, das in
Kiirze auch in Deutschland Verbindlichkeit erlangen
wird, verfolgt den originaren Zweck, die Achtung der
Wiirde von Menschen mit Behinderungen zu férdern.
Hierzu kann das Institut Mensch, Ethik und Wissen-
schaft einen wertvollen Beitrag leisten.

Echzell-Bingenheim, 06.03.2009

INA KRAUSE-TRAPP
Vorsitzende der
Gesellschafterversammlung des IMEW

STARKEN SIE DIE PERSPEKTIVE BEHINDERUNG:
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Die Initiative zur Griindung des Instituts Mensch,
Ethik und Wissenschaft (IMEW) reicht nun schon
mehr als 10 Jahre zuriick: 1998 wurde in Deutschland
eine intensive gesellschaftspolitische Debatte dariiber
gefiihrt, ob die Bundesrepublik das Europdische Men-
schenrechtslibereinkommen zur Biomedizin unter-
zeichnen sollte. Die so genannte Bioethik-Konvention
sollte das Tor zur fremdniitzigen Forschung an nicht-
einwilligungsfahigen Menschen 6ffnen und unter-
schied in Bezug auf die Fahigkeit, Trager von Rechten
zu sein, zwischen Menschen und Personen.

Als Reaktion wurde mit dem IMEW ein Ort geschaf-
fen, der vor dem Hintergrund historischer Reflexion ein
Wachteramt tiber das Lebensrecht und die Wiirde be-
hinderter und chronisch kranker Menschen innehaben
soll. Es ist Auftrag des IMEW, die biomedizinische und
gesundheitsethische Entwicklung aus Sicht von Men-
schen mit Beeintrachtigungen wahrzunehmen und
kritisch zu begleiten.

Die vielfiltigen biopolitischen Auseinandersetzun-
gen sind aus Sicht der Verbande, die das IMEW tragen,
ohne die wissenschaftliche Begleitung und Beratung
des Institutes nicht mehr vorstellbar. Hier wurde in
den letzten Jahren etwas etabliert, das ich nicht mis-
sen mochte.

Das IMEW ist wichtig — aber nicht in erster Linie fiir
die Verbande, die es gegriindet haben. Es ist vor allem
gesellschaftspolitisch wichtig: als ein Ort, an dem im
guten Sinne eine Auseinandersetzung nicht nur dar-
liber stattfindet, was nicht sein soll, sondern auch dar-
Uber, was sein soll —aus der Perspektive von Menschen
mit Behinderung. Denn es ging von Anfang an darum,
nicht nur zu warnen, sondern auch Anspriiche zu for-
mulieren und andere Perspektiven aufzuzeigen.

Seitdem wir das IMEW gegriindet haben, gibt es
eine sehr erfreuliche Entwicklung: Die UN-Konvention

fiir die Rechte von Menschen mit Behinderung veran-
dert die Rahmenbedingungen fiir die Gleichstellung
von Menschen mit Behinderung zum Positiven.

Es genligt aber nicht nur, das Gute zu fordern. Es
miissen auch Wege aufgezeigt werden, wie dieses um-
gesetzt werden kann. Auch aus diesem Grund schatze
ich das IMEW: Es verbindet Wissenschaft und Praxis
und bereichert dadurch sowohl die Wissenschaft als
auch die Praxis. Dabei hat es eine Perspektive, die nicht
selbstverstandlich ist: Die Perspektive von Menschen
mit Behinderung. Es sucht den Dialog —und wo er noch
nicht vorhanden ist, da organisiert es ihn. Denn Veran-
derungen kénnen nur eingeleitet werden, wenn man
informiert, diskutiert und Anst6Re gibt.

Das IMEW ist nicht abgehoben, sondern geerdet
—es arbeitet auf der Grundlage eines soliden ethischen
Fundamentes.

Dies ist mir nicht nur als Kuratoriumsvorsitzender
des IMEW, sondern auch in meiner Eigenschaft als Vor-
sitzender der Bundesvereinigung Lebenshilfe wichtig.

Damit das Institut auch in Zukunft noch wirken
kann, bedarf es einer finanziellen Unterstiitzung.
Ware das Institut eine Einrichtung, die wissenschaft-
lich begriinden wiirde, warum die fremdniitzige For-
schung an Nichteinwilligungsfahigen notwendig ist,
fanden sich wahrscheinlich geniigend Geldgeber.
Aber die Verbande, die das IMEW vor acht Jahren auf
den Weg gebracht haben, hatten etwas anderes im
Sinn.

Deshalb ist es schwer — und es wird in diesen tur-
bulenten finanziellen Zeiten moéglicherweise noch
schwerer. Wir wollen es gemeinsam versuchen — und
setzen auf lhre Unterstiitzung.

ROBERT ANTRETTER
Vorsitzender des Kuratoriums des IMEW

SPENDENKONTO NR.: 3282101 « BANK FUR SOZIALWIRTSCHAFT BLZ 10020500

Robert Antretter
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Die 18 Mitglieder des Wissenschaftlichen Beirats
werden vom Kuratorium gewahlt. lhre Aufgabe ist
es, die Arbeit, die am IMEW geleistet wird, zu beraten
und zu fordern. Der Beirat reprasentiert die Wissen-
schaftlichkeit des Instituts gegeniiber Hochschulen
und Forschungseinrichtungen sowie der 6ffentlichen
und privaten Wissenschaftsférderung.

In den Jahren 2007 und 2008 hat sich der Wissen-
schaftliche Beirat mit zwei Themen intensiv beschaftigt:
mit der Frage der Autonomie unter den Bedingungen
von Abhangigkeit (s. dazu S. 22) und mit der Frage nach
den ethischen Implikationen des Neurodeterminismus.
AuBerdem wurde 2008 auf Initiative des Wissenschaft-
lichen Beirats zum zweiten Mal der IMEW-Nachwuchs-
preis ausgeschrieben.

Workshop: Neurodeterminismus

Am 9. Oktober 2008 fiihrte der Wissenschaftliche Bei-
rat eine Fachtagung zum Thema Neurodeterminsmus
im IMEW in Berlin durch. Gegenstand der Tagung war
eine Arbeit von Rainer Hohlfeld zu den erkenntnistheo-
retischen Fragen der neurobiologischen Forschung. Sei-
ne These ist, dass der umfassende Erkenntnisanspruch
von neurodeterministischen Erklarungen mentaler und
kognitiver Phanomene mit guten Griinden zuriickge-
wiesen werden kann. Wenn auch Phdnomene wie Be-
deutung oder Sinn erfasst werden sollen, miisse einem
hybriden Erkenntnismodell gefolgt werden, das Erkldren
und Verstehen zu verbinden in der Lage ist.

Aus dem Kreis des Wissenschaftlichen Beirats wurden
Kommentare dazu aus unterschiedlichen Perspektiven
verfasst. Dabei wurde insbesondere auch die ethische
Problematik neurodeterministischer Ansdtze hervorge-
hoben, die das Verstandnis von Krankheit und Behinde-
rung auf Phdnomeneredu zieren, die mit den Methoden
der modernen Naturwissenschaften erfassbar sind.

Die Ergebnisse des Workshops sollen in einem Buch
publiziert werden.

Verleihung des IMEW-Nachwuchspreises an
Juniorprofessorin Dr. Helen Kohlen und des
IMEW-Preises an Prof. Dr. Volker Schonwiese
Das Institut Mensch, Ethik und Wissenschaft zeichnete
am10.Oktober 2008 im,Haus der Lebenshilfe Berlin‘ Frau
Juniorprofessorin Dr. Helen Kohlen mit dem mit 2000
Euro dotierten IMEW-Nachwuchspreis fiir ihre Arbeit zur
Marginalisierung der Pflege bei klinischen Ethikkomitees

aus. Das Gutachtergremium des Wissenschaftlichen
Beirats hatte die Arbeit aus zahlreichen Einsendungen
wegen ihrer hervorragenden wissenschaftlichen Quali-
tat ausgewahlt. Prof. Dr. Hans Walter Schmuhl betonte
in seiner Laudatio, dass klinische Ethikkomitees bisher
noch kaum empirisch untersucht worden sind. Er fiihr-
te aus: ,Wir wissen nicht wirklich, was dort geschieht,
welche Probleme auf welche Art und Weise thematisiert
werden, welche Gruppen mit welchen Interessen in die-
sen Komitees agieren, welche Gruppenkonflikte es gibt
usw. Die Arbeit von Helen Kohlen wirft ein erstes helles
Licht auf diese Materie. Jenseits aller Idealisierung lotet
sie die Moglichkeiten und Grenzen dieser Komitees aus.
Mehr noch: Sie regt dazu an, liber die Voraussetzungen,
die Spielregeln und die Rahmenbedingungen medizin-
ethischer Diskurse systematisch nachzudenken.”

Preistréigerin Helen Kohlen

Das Kuratorium verlieh Herrn Prof. Dr. Volker Schon-
wiese von der Universitat Innsbruck auf Empfehlung des
Wissenschaftlichen Beirats den IMEW-Preis 2008 fiir alle
seine Aktivitaten und Publikationen im Bereich der Disa-
bility Studien und fiir sein langjahriges Wirken fiir die
Gleichberechtigung von behinderten Menschen.

Preistriger Volker Schonwiese
Auf der gleichen Veranstaltung wurde der IMEW-
Freundes- und Fordererkreis gegriindet (siehe S. 23).

AN WEITERGEHENDEN INFORMATIONEN INTERESSIERT?
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Das Ethik-Forum dient den Vertreterinnen und Vertre-
tern der Gesellschafter des IMEW dazu, sich Uber aktu-
elle, politisch relevante und ethische Fragen auszutau-
schen und Vorschldge fiir gemeinsame Stellungnahmen
zu erarbeiten. Das Ethik-Forum wird durch Mitarbeiterin-
nen des IMEW beraten, bei Bedarf werden auch externe
Referentinnen und Referenten einbezogen.

IndenJahren2007und 2008 gab es Diskussionen unter
anderem lber das neue Gewebegesetz, die gesetzliche
Regulierung von Patientenverfiigungen, die Stichtags-
verschiebung im Stammzellgesetz, das geplante Gendi-
agnostikgesetz und die geplante Regulierung von spaten
Schwangerschaftsabbriichen nach Pranataldiagnostik.
Es wurden Vorschldge fiir Stellungnahmen erarbeitet,
die als gemeinsame Stellungnahmen der Gesellschafter-
verbande des IMEW verabschiedet worden sind.
Samtliche Stellungnahmen kénnen auf unserer Web-
site unter www.imew.de/index.php?id=59 abgerufen
werden.

Stellungnahme zum Gewebegesetz

Mit dem Gewebegesetz von 2007 wurde die EU-Ge-
weberichtlinie (Richtlinie 2004/23/EG) in deutsches
Recht umgesetzt. Ziel des Gesetzes ist die Sicherstellung
der Qualitat und Sicherheit von Gewebetransplantaten
und dabei insbesondere der Schutz des Empfangers vor
Infektionen.

Die Stellungnahme der IMEW-Gesellschafterverbande
tragen, vom Januar 2007 wendet sich dagegen, dass der
Umgang mit entnommenen menschlichen Zellen und
Gewebe als handelbare Waren dem Arzneimittelgesetz
unterstellt werden. Damit werde das Kommerzialisie-
rungsverbot des menschlichen Kérpers und seiner Teile
relativiert. AuRerdem wendet sich die Stellungnahme
gegen die rechtliche Zulassung der fremdniitzigen Kno-
chenmarkspende bei Minderjahrigen und nichteinwilli-
gungsfahigen Erwachsenen. Der Gesundheitsausschuss
des Bundestags reagierte auf die Stellungnahme, indem
er die fremdniitzige Knochenmarkspende bei nichtein-
willigungsfahigen Erwachsenen aus der Zulassung aus-
nahm.

Stellungnahme zur gesetzlichen Regelung von
Patientenverfiigungen

Bereits seit mehreren Jahren werden unterschiedliche
fraktionsiibergreifende Vorschlage fiir eine gesetzliche
Regulierung der Verbindlichkeit von Patientenverfiigun-

WWW.IMEW.DE

gen diskutiert. In diese Diskussion haben sich die Ver-
bande im Marz 2007 mit einer gemeinsamen Stellung-
nahme eingemischt, die besonders die Perspektive auf
chronische Krankheit und Behinderung enthalt.

In der Stellungnahme wird auf die grundsatzlichen
Grenzen von Patientenverfiigungen als Instrument ei-
ner den Willen bekundenden Vorausverfiigung hinge-
wiesen. Die Abgeordneten werden aufgefordert, dieser
Begrenztheit in der Gesetzgebung Rechnung zu tragen.
Aullerdem fordert die Stellungnahme, die gesetzliche
Regulierung von Patientenverfiigungen in ein Gesamt-
konzept zur Sterbebegleitung einzubetten, das auch ei-
nen Anspruch auf Palliativbetreuung umfasst.

Stellungnahme zur Stichtagsverschiebung in
Bezug auf das Stammzellimportgesetz

Nach dem Stammzellgesetz von 2002 war der Import
von humanen embryonalen Stammzellen, die vor dem
1. Januar 2002 schon existiert haben, fiir die embryona-
le Stammzellforschung in Deutschland erlaubt, sofern
mit dieser Forschung hochrangige Ziele verfolgt wer-
den. Nachdem von Forschern beklagt worden war, dass
insbesondere diese Stichtagsregelung die Forschung in
Deutschland behindere, wurden im Bundestag mehre-
re fraktionsiibergreifende Antrige zur Anderung des
Stammzellgesetzes eingebracht.

Dazu nahmen die Verbdnde, die das IMEW tragen, im
November 2007 gemeinsam Stellung. Sie betonten, dass
auch nach der Verabschiedung des Stammzellgesetzes
2007 grundsatzliche ethische Bedenken bestehen blie-
ben. Es sei kein Anlass zur Notwendigkeit einer Stich-
tagsverschiebung erkennbar, zumal eine therapeutische
Anwendung noch in ferner Zukunft liege.

AufRerdem wurde darauf hingewiesen, dass das Kri-
terium der ,Hochrangigkeit’, das Voraussetzung fiir die
Genehmigung ist, bei einigen genehmigten Forschungs-
projekten, etwa zur Toxizitatspriifung, nicht erkennbar
sei. Die Stellungnahme schreibt aus der Perspektive von
Menschen mit Behinderung: ,,Wir weisen aber ausdriick-
lich darauf hin, dass auch die anwendungsbezogene pa-
tientenorientierte Forschung fiir andere Therapien und
Unterstiitzungen fiir Menschen mit Behinderungen und
chronischen Erkrankungen eine hohere Prioritdt besit-
zen sollten, als dies bisher der Fall ist.“
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Das Institut hat drei Gremien:

Die Gesellschafterversammlung, das Kuratorium und der Wissenschaftliche Beirat.

Gesellschafterversammlung

m Klaus Seidenstiicker, Geschaftsfiihrer der Arbeits-
gemeinschaft Spina bifida und Hydrocephalus e.V.
(ASbH), Miinsterstr. 13, D-44145 Dortmund.

m Christoph Nachtigaller (bis September 2008), Dr.
Martin Danner (ab Oktober 2008), Geschaftsfiih-
rer der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von
Menschen mit Behinderung und chronischer Er-
krankung und ihren Angehérigen e.V. (BAG SELBST-
HILFE), Kirchfeldstr. 149, D-40215 Diisseldorf.

m Rolf Drescher, Geschaftsfiihrer des Bundesverbands
evangelische Behindertenhilfe e.V. (BeB), Postfach
33 02 20, D-14172 Berlin.

m Norbert Miiller-Fehling, Geschaftsfiihrer des Bun-
desverbands fir Kérper- und Mehrfachbehinderte
e.V. (BVKM), Brehmestr. 5-7, D-40239 Diisseldorf.

»Das Institut Mensch, Ethik und Wis-
senschaft ist eine wichtige Plattform
fiir die Diskussion ethischer Fragestel-
lungen im Zusammenhang des Lebens
— nicht nur von Menschen mit Behinde-
rung. Als BeB unterstiitzen und nutzen
wir die Arbeit des IMEW.*

Michael Conty, Vorsitzender BeB und Geschdiftsfiihrer Stif-
tungsbereich Behindertenhilfe Bethel

»Das Institut unterstiitzt mit seiner For-
schung unsere praktische Arbeit, indem
es die medizinische Entwicklung und
den Zeitgeist (...) aus der Perspektive der
Menschen mit Behinderung analysiert
und mit seinen Ergebnissen unsere Suche

nach alternativen Wegen anstachelt.“

Dr. Dr. Caspar Séling, Direktor St. Vincenzstift Aulhausen

m Dr. Bernhard Conrads, Geschaftsfiihrer der Bundes-
vereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger
Behinderung e.V. (BVLH), Raiffeisenstr. 18, D-35043
Marburg.

m Dr. Ursula Wollasch, Geschaftsfiihrerin der Caritas
Behindertenhilfe und Psychiatrie e.V. (CBP), Karlstr.
40, D-79104 Freiburg i. Br.

m Barbara Vieweg, Geschaftsfiihrerin der Interessen-
vertretung Selbstbestimmt Leben in Deutschland
e.V. (ISL), Herrmann-Pistor-Str. 1, D-07745 Jena.

m Josef Miussenich, Geschaftsfiihrer des Sozialver-
bands VdK Deutschland e.V., Wurzerstr. 4a, D-53175
Bonn.

m Ina Krause-Trapp, Geschaftsfihrerin des Verbands
fiir anthroposophische Heilpadagogik, Sozialthe-
rapie und soziale Arbeit e.V., SchloBstr. 9, D-61209
Echzell-Bingenheim (Vorsitzende).

»Die Lebenshilfe Giefien e.V. ist ein
regelmdpiger Forderer des IMEW, weil
das Institut in der breiten Offentlichkeit
gezielt fiir das Lebensrecht, wie auch
das Selbstbestimmungsrecht von Men-
schen mit Behinderung, eintritt. Diese
und ihre Eltern, insbesondere die jun-
gen Eltern, hoffen, dass die Vision der
Verankerung von Disability Mainstreaming in Wissenschaft,
Politik und Gesellschaft vorangetrieben wird.“

Maren Miiller-Erichsen, Aufsichtsratsvorsitzende der
Lebenshilfe Giefien e.V.

STARKEN SIE DIE PERSPEKTIVE BEHINDERUNG:
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UNSERE GREMIEN IM ZEITRAUM 2007 -

Kuratorium

m Robert Antretter (Vorsitzender)

m Prof. Dr. Dr. Dr. hc. mult. Ernst-Wolfgang Bockenforde
(bis Dezember 2007)

m Pastor Dr. Johannes Feldmann (bis April 2008)

m Andrea Fischer, Ministerin a.D. (stellv. Vorsitzende)

m Dr. Riidiger Grimm

m Christian Judith

m Prof. Dr. Ute Lindauer

m Prof. Dr. Jeanne Nicklas-Faust

m Friedel Rinn (bis November 2008)

m Paul-Gerhardt Voget (ab Mai 2008)

m Dr. Michael Wunder

m Alfred Zinke

»Die Folgen der Biotechnologie und
modernen Medizin in Hinblick auf un-
ser Menschenbild sind bis heute nicht
abzusehen, wobei insbesondere die
Perspektiven und Bediirfnisse von
Menschen mit Behinderungen und chro-

" nischen Krankheiten auf dem Priifstand
stehen. Das IMEW stellt ein wesentliches Instrument, eine
wesentliche Struktur zur Entwicklung wissenschaftlich fun-

dierter neuer Ethikkonzepte dar, die der Entsolidarisierung
und Stigmatisierung entgegenwirken.*

Prof. Dr. Ute Lindauer, Prdsidiumsmitglied im Sozialverband
VdK e.V.

»In bioethischen Diskussionen, in de-
nen Entscheidungen iiber unser aller
Zukunft beeinflusst werden, sind die
Interessen von Menschen mit Behin-
derung nicht vertreten. Sie spielen
sich meistens in philosophischen oder

naturwissenschaftlich/medizinischen
Fachzirkeln ab. Das IMEW baut eine Briicke und liefert uns
wichtige Argumente und interessante Informationen.*

Christian Judith, bioethischer Sprecher der Interessenvertre-
tung Selbstbestimmt Leben in Deutschland (I1SL), Hamburg

2008

Wissenschaftlicher Beirat

m Prof. Dr. Dr. Dr. hc. Giinter Altner

m Dott. Paolo Bavastro (bis Marz 2008)
m Prof. Christel Bienstein (bis Oktober 2008)
m Prof. Dr. Markus Dederich

m Prof. Dr. Theresia Degener

m Prof. Dr. Dr. Klaus Dorner

m Prof. Dr. Wolfram Hofling, M.A.

m Swantje Kobsell

m Prof. Dr. Regine Kollek

m Univ.-Prof. Dr. Elisabeth List

Prof. Dr. Dietmar Mieth (Vorsitzender)

m Dr. Christian Murner

m Prof. Dr. Josef Priller

m Prof. Dr. Ute Sacksofsky, M.P.A.

m Apl. Prof. Dr. Hans-Walter Schmuhl

m Prof. Dr. med. Sabine Stengel-Rutkowski
m Prof. Dr. Anne Waldschmidt

m Priv.-Doz. Dr. Andreas Zieger

»Das IMEW ist genau deshalb immer
wichtig: weil es u.a. eine Ubersetzungs-
arbeit leistet, indem es versucht, weitge-
hend voneinander abgekoppelte Bereiche
oder Systeme miteinander ins Gesprich
2zu bringen und auf oft vergessene Sicht-
weisen aufmerksam zu machen.*

Prof. Dr. Markus Dederich

SPENDENKONTO NR.: 3282101 « BANK FUR SOZIALWIRTSCHAFT BLZ 10020500 9
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UNSERE MITARBEITERINNEN UND MITARBEITER

Am Institut arbeiten flinf feste Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter in unterschiedlichen Bereichen. Sie
werden durch teilzeitbeschaftigte Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter sowie Praktikantinnen und Prakti-
kanten unterstitzt.

Institutsleitung

Dr. Katrin Griiber, Biologin, ist Ge-
schaftsfiihrerin und Leiterin des Insti-
tutes. Uber die Geschiftsfiihrungsts-
tigkeiten und Leitungsaufgaben hinaus
sind ihre Tatigkeitsbereiche Forschung,
Offentlichkeitsarbeit  (Publikationen
und Veranstaltungen), Fundraising,
Beratung und die Betreuung der Praktikantinnen und
Praktikanten.

Ihre inhaltlichen Forschungsschwerpunkte waren
in den Jahren 2007/2008 insbesondere: Disability
Mainstreaming, Enhancement und Behinderung,
Wissenschaftsforschung sowie das Verhiltnis von
Wissenschaft und Gesellschaft unter der besonderen
Perspektive von Menschen mit Behinderung (s. dazu
insbesondere das Projekt STACS S. 13).

Wissenschaftliche Mitarbeiterin
Dr. Sigrid Graumann, Biologin und
Ethikerin, ist wissenschaftliche Mitar-
beiterin. lhre Schwerpunkte liegen in
der Forschungs- und Beratungstatig-
keit. Sie beschaftigt sich mit aktuellen
medizin- und wissenschaftsethischen
Fragen wie der pradiktiven Gendiagno-
stik, der vorgeburtlichen Diagnostik, der somatischen
Gentherapie, der embryonalen Stammzellforschung
und der klinischen Forschung sowie mit ethischen
Grundlagenfragen wie der Anerkennung der Wiirde
und Rechte behinderter Menschen und der Patien-
tenselbstbestimmung und -eigenverantwortung in
der medizinischen Forschung und Praxis.

Ein Schwerpunkt ihrer Forschungstatigkeit war die
philosophische Beschaftigung mit der UN-Konventi-
on fiir die Rechte von Menschen mit Behinderung (s.
dazu S. 20). (Bis 31. Dezember 2008, ihre Nachfolgerin
ist seit dem 15. Marz 2009 Marianne Hirschberg).

Wissenschaftliche Dokumentation

Bis 31. August 2007: Barbara Schmelz, ab 1. November 2007:
Klaudia Erhardt

Barbara Schmelz, Wissenschaftliche Dokumentarin,
baute den Bereich Bibliothek und Dokumentation des
IMEW auf.

Klaudia Erhardt, Wissenschaftliche Do-
kumentarin und Soziologin, fiihrt am
Institut die Arbeit von Barbara Schmelz
fort und setzt eigene Akzente beim
Aufbau einer ,virtuellen Bibliothek’.

Fundraising und Offentlichkeitsarbeit

: Stefan Schenck, Diplomkaufmann, ist
seit Mai 2007 als Fundraiser fiir das
IMEW tatig. Er hat jahrelange Erfah-
rung im Fundraising und war von 2000
bis 2007 ehrenamtliches Mitglied im
Vorstand der Lebenshilfe Berlin e.V.

Harriet Boker arbeitet als Teilzeitkraft im Fundrai-
sing-Bereich

Susanne Diehr, M.A. Gender Studies, ist seit Marz
2008 als freie Mitarbeiterin fiir Projektantrage, Re-
cherchen, Lektorat und Betreuung der Website tatig.
Ute Kalender, Soziologin, unterstitzte das Institut
Mensch, Ethik und Wissenschaft vom 15.06.2006 bis
zum 31.08.2007 in den Bereichen Offentlichkeitsar-
beit und Projektakquise.

Jorg Miihlbach, Diplom-Kaufmann (FH), ist seit No-
vember2o08alsfreierMitarbeiterimFundraisingtatig.

Sekretariat

Astrid Entezami ist Sekretarin. Schwer-
punkte ihrer Tatigkeit sind die Vor- und
Nachbereitung von Gremiensitzungen, Be-
treuung von Referenten, z.B. fiir das Fried-
richshainer Kolloquium, die Vorbereitung
von Veranstaltungen, die Betreuung der
Adress-Datenbank und die Buchhaltung.
Margit Kusch und Ulrike Pietsch arbeiten als Teilzeit-
krafte im Sekretariatsbereich.

AN WEITERGEHENDEN INFORMATIONEN INTERESSIERT?
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Wissenschaftliche Beratung des IMEW

Dr. Rainer Hohlfeld, Biologe und Soziologe, ist als wis-
senschaftlicher Berater des IMEW tatig. Er arbeitet
schwerpunktmaRig an einer Kritik des Determinis-
mus der Neurowissenschaften.

Praktika

Susanne Diehr, M.A. Gender Studies, leistete im Rah-
men ihres Praktikums im Fundraising-Bereich von No-
vember 2007 bis Februar 2008 auch einen wichtigen
Beitrag beim Relaunch der Website. AuBerdem fiihrte
sie Redaktionsarbeiten fiir Artikel zu Disability Main-
streaming durch und hat auf der Grundlage von Ar-
tikeln von Dr. Katrin Griiber den Beitrag zu Disability
Mainstreaming bei Wikipedia verfasst.

Bartlomiej Gasiulewicz, Student der Kulturwissen-
schaft, absolvierte von Juli bis September 2008 ein
Praktikum am IMEW. Er unterstiitzte Frau Dr. Grau-
mann bei der Organisation des Friedrichshainer Kol-
loquiums, verfasste eine Rezension des Buches ,Gren-
zenlose Selbstbestimmung? Der Wille und die Wiirde
Sterbender‘ von Dietmar Mieth, die auf der Website
veroffentlicht wurde, und fiihrte Recherchen zum
Stand des Internetdiskurses zur Pranataldiagnostik in
Polen durch.

Monika Marz, Psychologiestudentin, absolvierte ihr
Praktikum am IMEW von April bis August 2007. Sie
unterstitzte unter anderem Frau Dr. Graumann bei
der Planung der nachsten Reihe des Friedrichshai-
ner Kolloquiums und schrieb einen Artikel liber die
Fachtagung ,Autonomie in Abhdngigkeit’, der auf der
Website veréffentlicht wurde.

Cordula Mock, Studentin der europaischen Ethnolo-
gie, hat ihr im August 2006 begonnenes Praktikum
im Marz 2007 beendet. Schwerpunkt ihrer Tatigkeit
war die systematische Auswertung von Stellungnah-
men zur Pranataldiagnostik, die in der IMEW Doku-
mentation gesammelt worden waren.

Jorg Miihlbach, Diplom-Kaufmann (FH), unterstiitzte
das IMEW vom August bis November 2008 im Fundrai-
sing-Bereich. Unter anderem legte er die Grundlage
fiir das BufRgeldmarketing, indem er die bundesweite
Anmeldung des IMEW bei allen Gerichten und Staats-
anwaltschaften vollzog.

WWW.IMEW.DE

Margarethe Rower, Theologiestudentin, war von Mit-
te Februar 2007 bis Mitte April 2007 am IMEW tatig
und hat im Rahmen ihres Praktikums die in der Biblio-
thek erfasste Literatur aus dem Bereich Philosophie /
Ethik mit den Schlagworten des internationalen The-
saurus ,Ethik in den Biowissenschaften‘ erschlossen.
Miriam Schmuhl, Studentin der Gesundheitskommu-
nikation, unterstiitzte im Monat Marz 2007 das Insti-
tut beim Ausbau der englischsprachigen Website.

MITGLIEDSCHAFTEN DES IMEW

Das IMEW ist Mitglied in der European Association
of Centres of Medical Ethics (EACME) und institutio-
nelles Mitglied des Netzwerks Technikfolgenabschat-
zung.

KOOPERATIONSPARTNER
2007 -2008

Der PARITATISCHE

Evangelische Akademie Berlin
Heinrich-Boll-Stiftung

Hochschule fiir Film und Fernsehen

Konrad Wolf Potsdam

Sankt Petri / Sankt Mariengemeinde, Berlin
Disabled Peoples International

Fondation Sciences Citoyennes

Dr. Ursula Naue, Institut fir Politikwissenschaft der
Universitat Wien
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UNSERE VISION

Die Verankerung von Disability Mainstreaming
in Wissenschaft, Politik und Gesellschaft...

...Ist die Vision des IMEW. Die Belange von Men-
schen mit Behinderung miissen stets von vorne her-
ein bei allen Forschungs- und Gesetzesvorhaben be-
riicksichtigt werden.

Disability Mainstreaming ist ein relativ junger Be-
griff, der in der deutschen Diskussion bisher kaum
gebrauchlich ist. Er lehnt sich implizit und explizit
an den Begriff Gender Mainstreaming an, der 1995
im Zusammenhang mit Entwicklungspolitik auf die
internationale politische Agenda kam. Frauenorga-
nisationen forderten ein, bei Entwicklungshilfepro-
jekten die Gleichstellung von Frauen und Mannern
angemessen zu beriicksichtigen. In den Folgejahren
wurde das Prinzip auch in Deutschland in fast allen
Politikbereichen eingefiihrt.

Der Begriff Disability macht wie der Begriff Gen-
der (soziales Geschlecht) deutlich, dass die Wurzeln
fiir die Ungleichheit, die Frauen oder Menschen mit
Behinderung erfahren, eher in der Gesellschaft zu su-
chen sind als in der Biologie. Gender bzw. Disability
Mainstreaming dienen dem Ziel der Gleichstellung
und sehen dafiir Veranderungsbedarf vor allem bei
der Gesellschaft und nicht beim Individuum. Diese
Sichtweise entspricht dem von den Disability Studies
entwickelten sozialen Modell, das dem individuellen/
medizinischen Modell von Behinderung gegeniber-
gestellt wird.

Disability Mainstreaming, also die Beriicksichti-
gung der Perspektive Behinderung bei allen MaR-
nahmen, kann wichtige Vorteile mit sich bringen: im
Zusammenleben und der gegenseitigen Akzeptanz
von Menschen mit und Menschen ohne Behinde-
rung, aber auch bei der Vermeidung nachtraglicher,
oft kostspieliger Korrekturen an grofRen politischen
Reformvorhaben. Es werden positive Ziele formuliert

und nicht nur die negativen Folgen von Fehlentschei-
dungen ausgeglichen. Es geht deshalb iiber MalRnah-
men gegen Diskriminierung hinaus.

In der Praambel der englischen Fassung des UN-
Ubereinkommens iiber die Rechte behinderter Men-
schen wird Disability Mainstreaming als ein wesent-
licher Bestandteil einer nachhaltigen Entwicklung
gesehen (UN-Konvention zum Schutz der Rechte von
Menschen mit Behinderung 2007). Heiner Bielefeldt,
Leiter des Instituts fiir Menschenrechte, attestiert
der Konvention ein groRRes Innovationspotential und
fiihrt aus: ,,Der Konvention liegt ein Verstandnis von
Behinderung zugrunde, in dem diese keineswegs von
vorneherein negativ gesehen, sondern als normaler
Bestandteil menschlicher Gesellschaft ausdriicklich
bejaht und dariiber hinaus als Quelle moglicher kul-
tureller Bereicherung wertgeschatzt wird.“ (H. Biele-
feldt: Zum Innovationspotential der UN-Behinderten-
konvention. Deutsches Institut fiir Menschenrechte
(Hrsg.), Essay Nr. 5, Dezember 2006).

Es ist sinnvoll, den Implementierungsprozess der
UN-Konvention als Disability Mainstreaming-Prozess
zu gestalten.

»Die Verankerung von Disability Main-
streaming in allen Ebenen der Politik
und Gesellschaft ist ein sehr unterstiit-
zenswertes Ziel. Die vorzeitige und um-
fassende Beriicksichtigung der Belange
behinderter Menschen ist immer besser
als z.B. die nachtrdgliche Korrektur von
Fehlern in Gesetzestexten.“

Prof. Dr. Rita Siissmuth, Bundestagsprdsidentin a.D.

STARKEN SIE DIE PERSPEKTIVE BEHINDERUNG:
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DiE PERSPEKTIVE BEHINDERUNG IN DER WISSENSCHAFT

Bisher kommt die Perspektive von Menschen mit
Behinderung in der Wissenschaft kaum vor. Sie wer-
den nur in Ausnahmefillen gefragt, welche Erwar-
tungen sie beispielsweise an medizinische Forschung
haben und welche Fragestellungen fiir sie besonders
wichtig sind.

Das IMEW unternimmt Vieles, um einen Perspek-
tivenwechsel zu unterstiitzen. Ein erster Schritt ist
die Férderung des Dialogs zwischen der Wissenschaft
und der Zivilgesellschaft zu Fragen, die fiir Menschen
mit Behinderung relevant sind. Dazu leistet das IMEW
anvielen Stellen seinen Beitrag — zum Beispiel auf sei-
nen Veranstaltungen.

Nicht zuletzt ist Disability Mainstreaming wenn
nicht explizit, wie aktuell, so doch immer implizit ein
Thema unserer Veranstaltungsreihe ,Friedrichshainer
Kolloquium?’, die sich an ein wissenschaftliches Fach-
publikum wendet. Auf diese Weise tragt das IMEW
dazu bei, im wissenschaftlichen Diskurs die Perspek-
tive Behinderung zu starken und anhand verschiede-
ner Fragestellungen deutlich zu machen, was das In-
strument und das Konzept Disability Mainstreaming
bedeuten.

WISSENSCHAFT UND GESELLSCHAFT IM DIALOG:
DAs PROJEKT STACS

Die Teilnahme am Projekt ,Science, technology and
civil society — civil society organisations, actors in the
European system of research and innovation’ (STACS),
das von der Europdischen Kommission im Rahmen
des 6. EU-Forschungsrahmenplans gefordert wird,
bietet dem IMEW eine hervorragende Moglichkeit,
den Dialog zwischen Wissenschaft und Gesellschaft
und zwischen Menschen mit und ohne Behinderung
auf internationaler Ebene zu fordern.

Ziel des Projektes ist es, Moglichkeiten fiir Forscher

und fiir Nichtregierungsorganisationen zu schaffen,
gemeinsame Forschungsideen zu entwickeln und
umzusetzen.

Das IMEW ist einer von sechs Partnern aus Deutsch-
land, Frankreich, GroBbritannien, Belgien und Schwe-
den. Sie sind wie das IMEW unabhangige Forschungs-
einrichtungen oder Nichtregierungsorganisationen
aus sehr unterschiedlichen Bereichen (Wissenschafts-
forschung, Demokratisierung von Technologieent-
wicklung sowie Public Health).

Gemeinsame Forschungsinteressen von Menschen mit
Behinderung und Wissenschaftlern ausloten

Das IMEW konzipierte und organisierte gemeinsam
mit Disabled Peoples” International (DPI) zwei Work-
shops, die am 1. und 2. Februar 2008 im Rathaus von
Paris stattfanden: ,Understanding biomedicine - li-
stening to disabled people’ und ,Doing research tog-
ether — Different ways to identify human potentials
and needs".

Die Teilnehmer aus 10 europdischen Landern ge-
horten entweder Behindertenorganisationen an oder
waren Wissenschaftler und Wissenschaftlerinnen
unterschiedlicher Disziplinen.

Am ersten Tag stellten die Referenten die aktuellen
Entwicklungen in der Biomedizin dar und thematisier-
ten die Erwartungen von Menschen mit Behinderung
an die Medizin, aber auch an andere Wissenschafts-
zweige. Dem Austausch zwischen den Teilnehmern
wurde viel Raum gegeben. Mit diesem Konzept gin-
gen das IMEW und DPI Uber das iibliche Schema der
sogenannten capacity building workshops der Euro-
paischen Union hinaus, denn das Ziel war nicht nur,
dass Mitglieder der Zivilgesellschaft von der Wissen-
schaft lernen, sondern auch, dass die Wissenschaft
von der Zivilgesellschaft lernt.

SPENDENKONTO NR.: 3282101 « BANK FUR SOZIALWIRTSCHAFT BLZ 10020500
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Der zweite Tag stand unter der Fragestellung: Wie
kénnen Wissenschaftler und Wissenschaftlerinnen
und Behindertenorganisationen gemeinsame wis-
senschaftliche Fragestellungen entwickeln? Ein wich-
tiges Ergebnis des Workshops ist: Es lohnt sich, nach
Parallelen zwischen Behinderung und Demenz zu
suchen. In Arbeitsgruppen wurden interessante For-
schungsfragen entwickelt, beispielsweise: Wie kann
Forschung so ausgefiihrt werden, dass Menschen mit
Demenz von Aktivitaten profitieren konnen, insbe-
sondere von Aktivitaten, die sich an ihren Interessen
und Fahigkeiten ausrichten? Die Teilnehmer einer
anderen Arbeitsgruppe haben eine empirische Un-
tersuchung vorgeschlagen, in der das Thema Lebens-
qualitat aus der Sicht von Menschen mit Behinderung
beurteilt werden soll.

In Folge der Workshops begann ein Dialog zwischen
dem europaischen Prasidenten von DPI, Jean-Luc Si-
mon, und Robotik-Wissenschaftlern. Er wurde zur
Konferenz von IROS Intelligent Robots and Systems
eingeladen und fiihrte in seinem Vortrag aus:

»Die technische Entwicklung beispiels-
weise des Internets hat vielen von uns
mit einer Behinderung frischen Wind
gebracht, weil wir nun leichter vonein-
ander lernen und die Informationen
austauschen kénnen. Und nun scheint

] die Entwicklung von Robotik sehr viel-
versprechend fiir uns zu sein. Wir wollen jedoch nicht, dass
unsere Situation und unsere Bediirfnisse nur dazu benutzt
werden, Wissenschaft und Ausgaben auf der Grundlage von
Prioritdten zu rechtfertigen, die nicht unsere sind. Es ist
notwendig, dass unsere Priorititen ernsthaft beriicksichtigt
werden bei der Entwicklung dieser Wissenschaft.“

Jean-Luc Simon, europdischer Prisident von DPI

Nicht nur bei den Workshops, die das IMEW organi-
sierte, auch bei den Workshops der anderen Partner
war deutlich: Der Austausch zwischen Wissenschaft
und Zivilgesellschaft ist fiir alle Beteiligten lohnend.
Es ist ein vielversprechender Ansatz, Workshops an-
zubieten, bei denen nicht nur Mitglieder der Zivilge-
sellschaft lernen, sondern auch Vertreter der Wissen-
schaft.

Es ist moglich, auf Veranstaltungen, auf denen Mit-
glieder von Behindertenorgansiationen und Wissen-
schaftler und Wissenschaftlerinnen vertreten sind,
gemeinsame Forschungsideen zu entwickeln. Es gibt
jedoch Hindernisse, die erkannt und anerkannt wer-
den miissen, damit sie liberwunden werden kénnen
und diesen Forschungsideen auch Forschungsprojek-
te und Forschungsergebnisse folgen. Ohne Zweifel
sind Sprachbarrieren im europdischen Zusammen-
hang zu liberwinden. Geld und Zeitprobleme spielen
eine herausragende Rolle, insbesondere wenn es dar-
um geht, Zeit fiir die Formulierung von Projektantra-
gen zu finden — wenn es denn liberhaupt Férder-Pro-
gramme gibt, bei denen solche Projektantrage eine
Chance haben.

Deshalb ist ein wichtiger Teil des Projektes, Vor-
schlage zu entwickeln, wie Mitglieder der Zivilgesell-
schaft an Entscheidungen iiber die Prioritatensetzung
in der Forschungspolitik beteiligt werden kénnen, wo
Orte fiir diese Beteiligung sein kénnen und welche
Verfahren sicherstellen konnen, dass die Interessen
beriicksichtigt werden.

Weitere Informationen iiber das Projekt finden Sie
auf unserer Website unter
http://www.imew.de/index.php?id=58

oder auf der Website des Projektes
http://www.citizens-science.org/

AN WEITERGEHENDEN INFORMATIONEN INTERESSIERT?



IMEW Jahresbericht 2007/2008

VISION UND UMSETZUNG

DiE PERSPEKTIVE BEHINDERUNG IN DER POLITIK

Disability Mainstreaming in der Politik bedeutet,
Reformen, Verordnungen, Gesetze schon im Ent-
stehen auf ihre Auswirkungen auf Menschen mit
Behinderung zu uberpriifen, so dass Gesetze keine
diskriminierenden Passagen enthalten, negative
Auswirkungen vermieden werden und die Mitwir-
kung von Menschen mit Behinderung bei Entschei-
dungsprozessen festgeschrieben wird. Bisher ist
dies aber eher die Ausnahme als die Regel.

Das IMEW setzt sich dafiir ein, das Bewusstsein
fiir dieses Defizit zu scharfen, und tragt dazu bei,
dass als erster Schritt die Perspektive von Men-
schen mit Behinderung in der Politik wahrgenom-
men wird.

»Bereits 2004 habe ich auf die Wich-

tigkeit von Disability Mainstreaming

L - hingewiesen. Es freut mich auperor-

dentlich, dass das IMEW dieses weg-

Yy weisende Prinzip aufgegriffen und in

4 ‘ Deutschland verbreitet hat. Damit Disa-

E\ bility Mainstreaming Wirklichkeit wird,

brauchen wir viele Akteure - und insbesondere das IMEW,

das als wissenschaftliche Einrichtung die Politik und die Be-
hindertenverbdnde berdt.“

Karl Hermann Haack, Prdsident des Deutschen Behinderten-
sportverbands, ehem. Beauftragter der Bundesregierung fiir
die Belange behinderter Menschen.

Behindertenpolitik im aktivierenden Staat

Ein positives Beispiel von Behindertenpolitik be-
schrieb Dr. Michael Sporke in seinem Vortrag ,Be-
hindertenpolitik im aktivierenden Staat’ auf dem
Friedrichshainer Kolloquium am 2.12.2008: In der
Zeit der rot-griinen Bundesregierung wurden Ver-
treter von Behindertenverbanden in die ,Koaliti-
onsarbeitsgruppe Behindertenpolitik’ im Rahmen
der Erstellung des Bundesgleichstellungsgesetzes
einbezogen und begleiteten die Entwicklung des

WWW.IMEW.DE

Gesetzentwurfes durch Werkstattgesprache und
Diskussionsrunden.

Dieses ist sowohl ein Beispiel fiir eine erfolgrei-
che Umsetzung des Konzeptes des aktivierenden
Staats, nach dem Bedingungen geschaffen werden
sollen, in denen Menschen ihre Aktivitatspotenzi-
ale entfalten kénnen, als auch dafiir, was Disability
Mainstreaming praktisch bedeutet.

»Ohne die wertvolle Arbeit, die das
IMEW seit Jahren leistet, wire der
bioethische und -politische Diskurs in
Deutschland um eine wichtige Stim-
me drmer. Den Blick aller Akteure fiir
die Anliegen behinderter Menschen zu
schdrfen, wie es das IMEW bestdindig
tut, stellt einen entscheidenden Beitrag fiir die Gestaltung
einer menschlicheren Gesellschaft dar. Man muss nicht alle
Positionen, die das IMEW vertritt, teilen, um nicht doch zu
wiirdigen, wie ernsthaft seine Mitarbeitenden derverantwor-
tungsvollen Aufgabe nachkommen, immer wieder begriindet
fiir die Sorgen, Note, Befiirchtungen und Anliegen von behin-
derten Menschen Partei zu ergreifen, wenn die Auswirkun-
gen maglicher biomedizinischer Erkenntnisse oder gesund-
heitspolitischer Entscheidungen bedacht werden miissen.
Aber das IMEW vertritt nicht nur die Sache behinderter
Menschen anwaltschaftlich im biopolitischen Diskurs, es
bereitet auch durch unterschiedlichste Formen und Medien
eine wirkungsvolle Plattform, auf der fundierte bioethische
Urteilsbildung in ganz verschiedenen Bevdlkerungsgruppen
entstehen kann. Auf diese Weise trigt es wesentlich zu ei-
ner teilhabeorientierten Gesprdchskultur bei, in der nicht
nur die ,iiblichen Verddchtigen‘ zu Wort kommen. Von da-
her wiinsche ich nicht nur dem Institut, sondern auch dem
deutschen Bioethik- und Biopolitikdiskurs noch lange eine
intensive und produktive Storung durch das IMEW.“

Prof. Dr. theol. Peter Dabrock, M.A.,
Philipps-Universitdt Marburg
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UN-Konvention

Auch bei der Erstellung der UN-Konvention
wurden Organisationen der Zivilgesellschaft und
insbesondere Menschen mit Behinderung, Ange-
horige und Verbandsvertreterinnen und -vertreter
einbezogen. Dies wirkte sich positiv auf den Text
der Konvention aus. Er ist ein Beleg dafiir, wie sich
Perspektiven verandern, wenn Menschen mit Be-
hinderung teilnehmen.

Gewebegesetz

Disability Mainstreaming meint aber nicht nur die
Einbeziehung in die Sozial- und Behindertenpolitik,
sondern auch in die Gesundheits-, Forschungs- oder
Verkehrspolitik. Bisher war es allerdings fiir den
Gesetzgeber nicht selbstverstandlich, Behinder-
tenverbande zu Anhérungen bei Gesetzesvorhaben
einzuladen. Das scheint sich langsam zu andern,
denn zumindest bei Gesetzesvorhaben im Gesund-
heitsbereich geschieht dies inzwischen haufiger.
Auch das IMEW wird oft hinzugezogen, um mit sei-
ner Expertise Abgeordnete direkt zu beraten, und
nicht nur vermittelt Gber die Stellungnahmen des
Ethik-Forums des IMEW.

Allerdings wird die Perspektive von Menschen
mit Behinderung noch nicht von Anfang an bertick-
sichtigt. Der Entwurf des Gewebegesetzes im Jahr
2007 enthielt z.B. einen Passus, der die fremdniitzi-
ge Entnahme von Knochenmark bei nicht einwilli-
gungsfahigen Erwachsenen zugelassen hatte. Dies
war weder in den zustandigen Ministerien noch im
Bundestag negativ aufgefallen.

Das IMEW hat seine Tragerverbande beraten, mit
dem Ergebnis, dass sie eine Stellungnahme an die
Entscheidungstrager schickten und das Vorhaben
kritisierten (vgl. S. 7). In letzter Minute konnte so
noch erreicht werden, dass der Passus gestrichen
wurde.

w»Dass der Begriff Selbstbestimmung inzwischen mit viel
utilitaristischem Strandgut angereichert ist, ldsst sich nicht
nur daran ermessen, dass nicht mehr leben will, wer sich
iiberfliissig und als Last empfindet, sondern auch daran,
dass Selbstbestimmung nur dem zugestanden wird, der
die entsprechende kognitive Prdsenz aufweist. Anders ist
ndmlich nicht zu erkldren, warum im Zusammenhang mit
dem Gewebegesetz erst die Behindertenverbidnde massiv
intervenieren mussten, um zu verhindern, dass nicht einwil-
ligungsfdhige Erwachsene zur Knochenmarksspende heran-
gezogen werden konnen.“

Ulrike Baureithel: Selbstbestimmung, Zur Konjunktur eines
biopolitischen Kampfbegriffs, in: Menschen, S. 45, 4/2007

STARKEN SIE DIE PERSPEKTIVE BEHINDERUNG:
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DiE PERSPEKTIVE BEHINDERUNG IN DER GESELLSCHAFT

Disability Mainstreaming in der Gesellschaft be-
deutet, dass in allen Bereichen die Perspektiven von
Menschen mit Behinderung berlicksichtigt werden.
Ein erster Schritt dazu ist, diese Perspektive aufzuzei-
gen. Das IMEW leistet dazu einen Beitrag, indem es
Veranstaltungen durchfiihrt, in denen sich Menschen
mit und ohne Behinderung begegnen. Ein besonderer
Schwerpunkt im Berichtszeitraum war die mediale
Darstellung von Behinderung.

Darstellung von Menschen mit
Behinderung

Rosemarie Garland-Thomson,
Professorin fiir amerikanische Li-
teratur und eine der Pionierlnnen
der Disability Studies in den USA,
sprach bei ihrem Vortrag im Rah-
men der Friedrichshainer Gespra-
che uber die Darstellung von Menschen mit Behinde-
rung in Offentlichkeit und Kunst.

»An Hand vieler Beispiele zeigte Garland-Thomson die hi-
storische Entwicklung solcher Bilder im Zusammenhang mit
sogenannten ,Freak Shows* bis hin zu aktuellen Werbe-Su-
jets und zeitgendssischen kiinstlerischen Auseinanderset-
zungen. Ohne moralische Wertungen vorzunehmen, machte
sie den unterschiedlichen Einsatz von Bildern behinderter
Menschen im Rahmen von Unterhaltung und Kommerz, aber
auch in politischen Kampagnen und im medizinischen Rah-
men fest. Sie zeigte auch, dass nicht zuletzt die jeweilige
Zielgruppe, an die sich Bilder — insbesondere Werbebilder
- richteten, einen wesentlichen Einfluss auf die Darstellun-
gen hatte.“

(aus dem Bericht liber die Veranstaltung von Stefanie Mayer,
von Mai 2007 bis Juli 2007 Gastwissenschaftlerin am IMEW)

Sterben und Tod in Film und Fernsehen

Auf der sehr gut besuchten Veranstaltung wurde
insbesondere der Frage nachgegangen, welche Vor-
stellungen von Leben, Abhangigkeit und Behinderung
im Zusammenhang mit den Themen Tod und Sterben
in den Medien vermittelt werden.

Ein besonderes Highlight war der Vortrag von Dr.
Peter Radtke, der zum Thema ,Der Betroffene hat im-
mer Recht? Zum Umgang mit Einzelschicksalen in Film
und Fernsehen’ referierte. Er sprach in seinem Vortrag
von seiner ,latenten Aversion gegen Filme, die der Eu-
thanasie das Wort reden”, insbesondere weil er den
Eindruck habe, die heimliche Botschaft solcher Pro-
duktionen sei: ,Wenn ich in einer solchen Lage ware,
fande ich das Leben nicht mehr lebenswert.“ — Es ist
davon auszugehen, dass solche heimlichen Botschaf-
ten von Film- und Fernsehbildern beim Fernsehzu-
schauer wirken. Umso wichtiger ist die Forderung des
IMEW, im Zuge des Disability Mainstreaming mehr
Raum fiir die Wirklichkeit von Menschen mit Behin-
derung in der medialen Darstellung einzuraumen.

»Behinderung ist kein Zustand; sie ist
ein Prozess. In ihm wirken Vorurteile
und Klischeevorstellungen von Leid
und mangelnder Lebensqualitidt zum
Schaden der Betroffenen zusammen.
Nicht die Menschen mit Behinderung

,f

Gedanken aus den Kopfen der Zeitgenossen, ist die gesell-
schaftliche Aufgabe unserer Tage. Das IMEW nimmt diese
Herausforderung in beispielhafter Weise an und trdgt hier-

zu eliminieren, sondern die unseligen

mit zur Enthinderung der Gehinderten bei.“

Dr. Peter Radtke, Mitglied des Deutschen Ethikrates
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INFORMATIONEN — ZUGANGLICH GEMACHT

Der Informations- und Dokumentationsbereich am
IMEW umfasst die Aufgaben Bibliothek, Website und
Unterstiitzung der wissenschaftlichen Arbeit durch
Informationsbeschaffung und -aufbereitung. Fiir die-
ses Aufgabenfeld war bis September 2007 Barbara
Schmelz zustandig, seit November 2007 Klaudia Er-
hardt.

IMEW Website

INSTITUT MENSCH, ETHIK UND WISSENSCHAFT CC//
Bin gane it ige Wi m e dabinen Fraidioe IMEW

] Herzlich Willkommen auf den Webseiten des IMEW

R Aktuplies

Der Internetauftritt ist ein wichtiges Standbein
unserer Offentlichkeitsarbeit, der Verbreitung unse-
rer Forschungsergebnisse und Publikationen und des
Fundraising. Weitgehende Barrierefreiheit und ein
klares Design zeichnen ihn aus.

Das Informationsangebot wird kontinuierlich aus-
gebaut. Besonders der Bestand an barrierefreien Voll-
texten — Stellungnahmen, Aufsdtze, Vortrage, Gut-
achten —und der Veranstaltungskalender, der sowohl
die IMEW-Veranstaltungen als auch Veranstaltungen
anderer Trager auffiihrt, werden gern genutzt. Nut-
zeranfragen und -kommentare zeigen, dass unser
Webangebot inzwischen weithin Beachtung findet.

Im Jahr 2008 wurde die IMEW-Website technisch
modernisiert und in Zusammenhang mit dem neu
eingerichteten Fundraising-Bereich umstrukturiert.
Dabei haben wir die dezente und libersichtliche Er-

scheinungsform, fiir die wir in der Vergangenheit viel
Lob erhielten, so weit wie moglich beibehalten. Ein
besonderer Blickfang des neuen Webauftritts sind
die Testimonials bekannter Personlichkeiten, die zu-
fallsgesteuert bei jedem Seitenaufruf wechselnd, in
der Fundraising-Meniileiste erscheinen.

IMEW Bibliothek
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Raumlich ist die Bibliothek das Herzstiick des Insti-
tuts. Sie liegt in der Mitte der Fabriketage, wo sich die
Wege der Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter kreuzen.

Umgeben von Buchregalen finden dort unsere Ver-
anstaltungsreihen ,Friedrichshainer Kolloquium‘ und
,Friedrichshainer Gesprache’ statt — falls der Andrang
nicht so stark ist, dass es notwendig wird, einen exter-
nen Raum anzumieten. Gerade durch unsere 6ffentli-
chen Veranstaltungen wird die Bibliothek zunehmend
auch ein Raum der Begegnung von Behinderten und
Nichtbehinderten, von Institutsangehérigen und
Menschen ,von drauRen’.

Die IMEW-Bibliothek ist eine Prasenzbibliothek, die
auch Nicht-Institutsangehdérigen zur Verfiigung steht,
die nach telefonischer Absprache den Bibliotheksbe-
stand nutzen kénnen. Dieses Angebot wird z.B. von
den Schiilerinnen einer Berliner Hebammenschule

AN WEITERGEHENDEN INFORMATIONEN INTERESSIERT?
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gerne in Anspruch genommen, die hier ein breites Li-
teraturspektrum zum Thema Reproduktionsmedizin,
Pranatal- und Praimplantationsdiagnostik vorfinden.
Auch Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler an-
derer Institute, Studierende und interessierte Laien
nutzen die interdisziplinare Spezialbibliothek, die eine
nicht nur in Berlin einzigartige Sammlung von Litera-
tur und Materialien zu den Themen Genforschung,
Reproduktionsmedizin, Behinderung, Gesundheit
und Krankheit aus ethischer, philosophischer, biome-
dizinischer, sozialwissenschaftlicher, historischer und
juristischer Sicht bietet. Entsprechend dem Selbstver-
standnis des IMEW wird der Perspektive von Behin-
derung und chronischer Krankheit auch im Bestand-
saufbau der Bibliothek Rechnung getragen.

Der Bestand wuchs bis Ende 2008 auf liber 1750
Biicher, Materialien und Zeitschriftenhefte. Zusatz-
lich wurden noch einmal so viele Beitrage aus Sam-
melbdnden und Zeitschriften, Pressemitteilungen,
Zeitungsartikel und unveroffentlichte Manuskripte
gesammelt und in der Datenbank erfasst. Knapp 450
davon (zum groReren Teil Pressemeldungen und Stel-
lungnahmen) stehen als Volltext direkt in der Daten-
bank zur Verfiigung, viele weitere sind liber Weblinks
im Internet zuganglich.

Unterstiitzung der wissenschaftlichen Arbeit

Die Sammlung und Aufbereitung von Informatio-
nen zu institutsrelevanten Themen ist ein wichtiger
Teil der Tatigkeit der Bibliotheks- und Dokumentati-
onsstelle am Institut. Hier geht es nicht nur um Bi-
cher und Broschiiren, sondern auch um Pressemel-
dungen, Stellungnahmen, Arbeitspapiere, aber auch
um ,virtuelle’ Informationsmedien wie Weblinks und
Dateien, die im Internet veroffentlich wurden.

Diese vielfaltigen Informationsquellen konnen nur
zum Teil nach bibliothekarischen Regeln in der Daten-
bank erfasst werden, denn dafiir stehen uns einer-
seits nicht geniigend Arbeitskrafte zur Verfligung,

WWW.IMEW.DE

andererseits haben viele dieser Informationen ein
Verfallsdatum?, was ihren Wert fiir die laufende Ar-
beit des Instituts anbelangt. So wird in der Dokumen-
tation ein erfinderischer Mix von Verzeichnistechni-
ken eingesetzt — von der schlichten Linksammlung
Uber themenorientierte elektronische Dossiers bis
hin zu sorgfaltig in der Literaturdatenbank erfassten,
sacherschlossenen und archivierten Materialien.

An der IMEW Expertise 8
(2007)  ,Stellungnahmen
zur Prdnataldiagnostik’, in
der Cordula Mock die seit
der Griindung des Instituts
gesammelten Stellungnah-
srwnenmwen e men zum Thema Pranatal-

diagnostik  ausgewertet
und so einem groReren
Personenkreis zuganglich
gemacht hat, zeigt sich ex-
emplarisch der Nutzen der
systematischen Informationsarbeit der Dokumenta-
tionsstelle des IMEW.
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Die NEUE UN-KONVENTION FUR DIE RECHTE VON

MENSCHEN MIT BEHINDERUNGEN

Im Dezember 2006 wurde die neue UN-Konventi-
on fiir die Rechte von Menschen mit Behinderungen
(Behindertenrechtskonvention) von den Vereinten
Nationen verabschiedet. Bereits im Marz 2007 wurde
sie von Deutschland unterzeichnet und im Dezember
2008 schlieBlich ratifiziert. Das muss nicht als Ende,
sondern als Anfang eines politischen Prozesses ver-
standen werden: Die Umsetzung der Konvention ist
eine gesamtgesellschaftliche Zukunftsaufgabe.

Die Konvention stellt nicht nur fiir die Behinderten-
politik eine groRe Herausforderung dar, sondern auch
fiir das traditionelle Menschenrechtsdenken. Dies
war der Anlass, sich mit der Behindertenrechtskon-
vention aus philosophischer Sicht zu beschaftigen.
Die Ergebnisse dieses Projekts sollen im Folgenden
skizziert werden.

Behindertenpolitische Herausforderung

Die Konvention macht behinderte Menschen als
gesellschaftliche Gruppe, die bislang im Menschen-
rechtsschutz vernachlassigt wurde, sichtbar. Sie for-
dert einen Paradigmenwechsel von einer Politik der
Wohltatigkeit und Fiirsorge zu einer Politik der Men-
schenrechte. Dabei enthalt sie keine ,Sonderrechte
fir behinderte Menschen; sie konkretisiert und pra-
zisiert lediglich die allgemeinen Menschenrechte mit
Blick auf die besonderen Gefdhrdungen, denen be-
hinderte Menschen ausgesetzt sind. Einerseits liegt
darin das grof3e Innovationspotenzial der Konvention
fiir behinderte Menschen und fiir die Gesellschaft als
Ganze, aber andererseits sind damit auch Probleme
verbunden.

Das Leitprinzip der Konvention ist die volle und
gleichberechtigte gesellschaftliche Teilhabe (in-
clusion) bei gleichzeitiger Achtung der Rechte auf
Selbstbestimmung und Unabhangigkeit behinderter
Menschen. Besonders deutlich wird das Prinzip der
Inklusion in der Bildung: Die Konvention gibt allen
behinderten Kindern das Recht auf inklusive Bildung
zusammen mit nicht behinderten Kindern.

Die Konvention vertritt ein weites Verstandnis
von Diskriminierung, das nicht nur das individuelle
Vorenthalten gleicher Rechte umfasst, sondern auch
Diskriminierung durch alle Formen von Barrieren so-
wie fehlende Hilfe und Unterstiitzung einbezieht.
Diskriminierend ist damit alles, was behinderte Men-

schen an der vollen und gleichberechtigten Inklusion
hindert. Dabei miissen auch besondere Gefahrdun-
gen durch Mehrfachdiskriminierung beispielsweise
von behinderten Frauen und behinderten Kindern
beriicksichtigt werden. Eine Zukunftsaufgabe ist des-
halb, Antidiskriminierungsregelungen im Sinne der
Konvention weiterzuentwickeln.

Das Verstandnis von Diskriminierung der Konven-
tion zeigt sich auch darin, dass auf eine abschlieBen-
de Definition von Behinderung verzichtet wurde. Die
Konvention ersetzt das medizinische Modell von Be-
hinderung, das sich wie die deutsche sozialrechtliche
Definition auf individuelle Funktionsbeeintrachtigun-
gen stiitzt und von vielen behinderten Menschen als
diskriminierend angesehen wird, durch das soziale
Modell von Behinderung. Als ,behinderte Menschen’
gelten der Konvention zufolge all diejenigen, die auf
Grund von Wechselwirkungen zwischen individuellen
Schadigungen und ,verschiedenen Barrieren‘ an der
vollen gesellschaftlichen Teilhabe gehindert werden.

Teilnehmer der Veranstaltung zur UN-Konvention
am 16.04.2008

Die Konvention bezieht behinderte Menschen mit ei-
nem hohen Unterstiitzungsbedarf explizit ein. Sie folgt
damit einem Konzept assistierter Selbstbestimmung
und Unabhangigkeit. Firr die Sozial- und Behinderten-
politik bedeutet dies, dass die Bedingungen, die fiir ein
selbstbestimmtes und unabhangiges Lebens notwen-
dig sind, nicht einfach vorausgesetzt werden diirfen.
Behinderte Menschen haben der Konvention zufolge
einen Anspruch auf eine barrierefreie Umwelt und auf
die Dienste und Leistungen, die sie zur Verwirklichung
von Selbstbestimmung und Unabhangigkeit in allen
Lebensbereichen brauchen. Eine konsequente Umset-
zung der Konvention erfordert daher, sozialrechtliche
Regelungen auf die Vereinbarkeit mit der Konvention
zu priifen und gegebenenfalls zu verandern.

STARKEN SIE DIE PERSPEKTIVE BEHINDERUNG:
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Das sind nur einige Regelungen der neuen Konven-
tion, die aber deutlich machen, dass zu ihrer konse-
quenten Umsetzung noch ein weiter Weg zuriickzu-
legen ist.

Menschenrechtstheoretische Herausforderungen
Die Herausforderungen fiir die menschenrechts-
theoretische Diskussion hangen mit der Prazisierung
und Konkretisierung der allgemeinen Menschen-
rechte fiir behinderte Menschen zusammen. Die An-
wendung der drei wichtigsten Grundsatze der Men-
schenrechte - die Inklusivitat des Schutzbereichs der
Menschenrechte, die Universalitat der Achtung der
Menschenrechte sowie die Unteilbarkeit der Men-
schenrechte —diirfte nicht unumstritten sein.

Die Konvention betont, dass wirklich alle behin-
derten Menschen in ihren Anwendungsbereich ein-
geschlossen sind. Das bedeutet konsequenterweise,
dass auch behindert geborene Sauglinge und Men-
schen mit schwersten kognitiven Beeintrachtigungen
einbezogen werden missen. Von vielen Philosophen
wird aber der Status als Subjekt von Rechten an Per-
soneneigenschaften wie Rationalitdt und Selbstbe-
wusstsein gebunden, die Sauglinge und Menschen
mit schweren kognitiven Beeintrachtigungen nicht
aufweisen. Das bedeutet, dass sie nicht nur das Le-
bensrecht behinderter Menschen, sondern auch den
Grundsatz der Inklusivitdt des Menschenrechtsschut-
zes in Frage stellen.

Auch der Grundsatz der universellen Achtung der
Menschenrechte unter der Berticksichtigung der Le-
bensumstande behinderter Menschen gerat mit bis-
herigen Selbstverstandlichkeiten in Konflikt: So ist
das moderne politische Denken von einer strikten
Trennung der Sphére der Offentlichkeit und der Spha-
re des Privaten gepragt, in der die Biirger vor Eingrif-
fen des Staates geschiitzt sind. Indem die Konvention
umfassende Anspriiche auf Hilfe und Unterstiitzung
im taglichen Leben formuliert, greift ihr Regelungs-
bereich jedoch tief in das Privat- und Familienleben
der Biirger ein.

Die Konvention erweitert das bisher vorherrschen-
de Verstandnis von Freiheitsrechten, indem sie die
biirgerlichen Freiheitsrechte konsequent mit sozialen
Leistungsrechten verkniipft. Umgekehrt muss bei der
Gewahrleistung von sozialen Leistungsanspriichen

immer auch das Recht auf Selbstbestimmung und
Unabhangigkeit geachtet werden. Damit akzentuiert
die Konvention den Grundsatz der Unteilbarkeit der
Menschenrechte neu: auch soziale Rechte missen
als Freiheitsrechte im Sinne Freiheit ermoglichender
Rechte aufgefasst werden.

Das alles bedeutet, dass u.a. Fragen der Bioethik
und Fragen sozialer Gerechtigkeit fiir behinderte
Menschen vor dem Hintergrund der Konvention neu
diskutiert werden sollten.

Die UN-Konvention — auch ein wichtiges
Thema fiir das IMEW

Um die Bedeutung der UN-Konvention auszuloten,
organisierte das IMEW fiir den PARITATISCHEN am
16.4.2008 eine Fachtagung. Hier wurde zum einen
Uber die Konvention, ihre Geschichte, ihren Inhalt
und ihre Ziele informiert. Zum anderen wurde in vier
Fachforen die Moglichkeit geboten, zusammen mit
Experten liber die Herausforderungen, die sich in den
Feldern soziale Existenzsicherung, Arbeit, Wohnen
und Bildung bei der anstehenden Umsetzung der
Konvention stellen werden, zu diskutieren.

Im Rahmen dieser Veranstaltung nannte Klaus
Lachwitz, stellvertretender Geschaftsfiihrer der Bun-
desvereinigung Lebenshilfe, die UN-Konvention ei-
nen ,Schatz, der darauf wartet, gehoben zu werden®.
Auch mit Veranstaltungen wie dieser kann das IMEW
dazu beitragen, eben diesen Schatz, den die UN-Kon-
vention darstellt, zu heben.

Ina Krause-Trapp, Sigrid Graumann, Sigrid Anade
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INTERNATIONALE FACHTAGUNG ,AUTONOMIE IN ABHANGIGKEIT

Angelika Walser, Sigrid Graumann, Katrin Bentele

Am 5.und 6. Mai 2007 fand im Tagungszentrum der
Katholischen Akademie in Berlin die Tagung ,Autono-
mie in Abhangigkeit — kritische Anfragen an biome-
dizinische Diskurse aus advokatorischer Perspektive’
statt. Die Tagung wurde von Prof. Dr. Dietmar Mieth,
dem Vorsitzenden des Wissenschaftlichen Beirats des
IMEW, geleitet, vom Institut Mensch, Ethik und Wis-
senschaft (IMEW) organisiert und von der Deutschen
Forschungsgemeinschaft (DFG) gefordert.

Referentinnen und Referenten aus den Disziplinen
Ethik, Philosophie, Theologie, Medizin, Rehabilitati-
onswissenschaft, Psychologie, Soziologie, Behinder-
tenpadagogik, Biologie und Humangenetik beleuch-
teten die Ambivalenz von ,Autonomie’ als Leitbegriff
in biomedizinischen Diskursen. Die dominierende
Vorstellung, dass der Mensch als rationales und sich
selbst kontrollierendes Wesen seine individuellen In-
teressen erkennt und selbstbestimmt und verantwor-
tungsvoll Entscheidungen trifft, wurde von mehreren
Seiten kritisch hinterfragt. Dass der Autonomiebe-
griff nicht eindeutig und ahistorisch ist, sondern un-
terschiedliche Konzepte umfasst, verdeutlichte Tho-
mas Zoglauer in seinem Vortrag. So sei Autonomie
einerseits Selbstgesetzgebung (Kant). Andererseits
konne Autonomie auch entweder Wahlfreiheit (posi-
tive Freiheit) oder Abwesenheit von Zwang (negative
Freiheit) bedeuten.

In der Medizinethik findet der Schliisselbegriff
Autonomie im Konzept freiwilliger und informierter
Selbstbestimmung Anwendung. Anne Waldschmidt

verwies auf die Spannung zwischen Selbstbestim-
mung und sozialen Zwangen bei der Pranataldiagno-
stik. Elisabeth Hildt fiihrte aus, dass die pradiktive
Gendiagnostik als Verwirklichung des Rechts auf
Selbstbestimmung betrachtet werde, das den Zugang
zu genetischen Informationen wie auch das Recht auf
Nicht-Wissen umfasse.

Robert Antretter, Vorsitzender des Kuratoriums des
IMEW, pladierte fiir die Aufhebung der Dichotomie
Selbstbestimmung versus Fiirsorge zugunsten eines
Konzepts der unterstiitzten Selbstbestimmung. Von
praktischen Erfahrungen mit einem solchen Konzept
berichtete Michael Wunder am Beispiel des Umgangs
mit Menschen mit Alzheimer. Daran wurde das Span-
nungsverhaltnis von Autonomie als moralischem
Recht und Autonomie als faktischer Fahigkeit deut-
lich. In eine ahnliche Richtung argumentierte Katrin
Bentele, die mit einem narrativen Ansatz in der Medi-
zinethik den komplexen, zum Teil widerspriichlichen
subjektiven Sichtweisen und Erfahrungen besonders
verletzlicher Menschen Rechnung tragen will.

Markus Dederich lenkte mit einem historischen
Uberblick iiber die Entwicklung der Behindertenbe-
wegung den Blick auf die politische Bedeutung von
Autonomie. Forderungen nach Autonomie richten
sich hier sowohl gegen die Medikalisierung von Be-
hinderung als auch gegen die Institutionalisierung
von behinderten Menschen. Wahrend in der friihen
Behindertenbewegung Abhangigkeit ausschlieflich
als sozial hergestellt begriffen wurde, setzen sich
neuere Stromungen fiir Selbstbestimmung im Sinne
der Entscheidungsmacht liber das eigene Leben unter
den Bedingungen von Abhangigkeit ein.

Ein Ergebnis der Veranstaltung war, dass es sich bei
den Begriffen Autonomie und Abhangigkeit keines-
wegs um oppositionelle, sich gegenseitig ausschlie-
Bende Kategorien handelt, sondern vielmehr um die
beiden Pole eines Kontinuums. Dietmar Mieth mach-
te bereits in seinem Einfiihrungsvortrag deutlich, dass
Autonomie nur im Zusammenhang mit Abhangigkeit
gedacht werden kann, weil erst die Erfahrung von Ab-
hangigkeit zu der Erkenntnis fiihre, dass es Unabhan-
gigkeit iberhaupt gebe.

AN WEITERGEHENDEN INFORMATIONEN INTERESSIERT?
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IHRE UNTERSTUTZUNG

Wer fiir das IMEW spendet, kann sicher sein, dass
damit wissenschaftliche Arbeit unterstiitzt wird, die
Menschen mit Behinderung und chronischen Erkran-
kungen zugute kommt. Mit der Beschreibung der Ar-
beitsschwerpunkte und vielfiltigen Aktivitdten der
Jahre 2007 und 2008 in diesem Jahresbericht gibt das
IMEW einen Einblick in die Verwendung der Spenden-
gelder.

Forderung durch die Aktion Mensch
Das IMEW wird seit seiner Griindung im Jahr 2001
jahrlich mit einem erheblichen Betrag von der Ak-
tion Mensch gefordert. Das IMEW erstellt fiir die
Gremien der Aktion Mensch detaillierte Jahres-
und Finanzberichte.

Férderung durch die Gesellschafter
Auch aus dem Kreise der Gesellschafter wird das
IMEW finanziell geférdert.

Jahresabschluss
Die Buchhaltung und die Erstellung des Jahresab-
schlusses des IMEW wird durch die Steuerberatungs-
gesellschaft Klier&Ott GmbH, Berlin, erledigt.

Priifung des Jahresabschlusses
Der Jahresabschluss wird durch die CURACON
GmbH Wirtschaftspriifungsgesellschaft, Berlin,
zertifiziert und im Handelsregister veréffentlicht.

Freistellungsbescheinigung
Der Abschluss 2006 wurde dem Finanzamt fiir Kor-
perschaften | in Berlin eingereicht, das dem IMEW
am 25.06.2007 die Freistellungsbescheinigung mit
der Steuernummer 27 / 603 / 51718 wegen der For-
derung wissenschaftlicher Zwecke erteilte.

Gemeinniitzige GmbH
Das Institut Mensch, Ethik und Wissenschaft ist
eine gemeinniitzige GmbH. Wie bei einem e.V.
diirfen damit Geldspenden entgegengenommen
werden. Dem Spender kann aufgrund der Freistel-
lungsbescheinigung eine steuerbegiinstigte Zu-
wendungsbestatigung erteilt werden.

WWW.IMEW.DE

SPENDEN UND FORDERER

Weitere Einnahmen
Einen weiteren Teil der Einnahmen erzielt das In-
stitut durch die Akquise von Drittmitteln fiir For-
schungsprojekte, durch Beratung und durch den
Verkauf der IMEW-Publikationen.

Freundes- und Fordererkreis
Um dem IMEW eine langfristige Perspektive zu
geben, sucht das IMEW Freunde und Forderer. Des-
halb wurde am 10.10.2009 der Freundes- und For-
dererkreis gegriindet.

Dr. Konrad Schily, MdB

Die Festrede zur Griindung des IMEW-Freundes-
und Forderer-kreises hielt der langjahrige Prasident
der Universitat Witten/Herdecke, Herr Dr. Konrad
Schily, MdB. Er lobte die Arbeit des Instituts als fiir
alle Biirgerinnen und Biirger bedeutend - nicht nur
fiir Menschen mit Behinderung.

Im Anschluss griindeten die Vorsitzenden der drei
IMEW-Gremien (Gesellschafterversammlung, Kura-
torium und Wissenschaftlicher Beirat) und die Insti-
tutsleiterin den Freundes- und Fordererkreis, dem
Ende 2008 liber 35 Einrichtungen, Firmen und Privat-
personen angehorten.

i an
Dietmar Mieth, Ina Krause-Trapp, Katrin Griiber, Robert Antretter

Zu den Forderern des IMEW gehoren juristische
Personen aus dem Bereich der Gesellschafterverban-
de. Auch Privatpersonen spenden regelmaRig Geld
zur Unterstitzung der Ziele des Instituts.
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VEROFFENTLICHUNGEN 2007 - 2008

PUBLIKATIONEN DES IMEW

Grenzen des Lebens, Beitrige aus dem Institut
Mensch, Ethik und Wissenschaft

Hrsg. von Sigrid Graumann und Katrin Griiber

Mensch — Ethik — Wissenschaft, Bd. 5

Berlin: LIT-Verlag 2007, 195 S., 19.90 Euro

ISBN 978-3-8258-0365-0

Katrin Bentele
Ethische Aspekte der regenerativen Medizin am
Beispiel von Morbus Parkinson

Mensch — Ethik — Wissenschaft, Band 4

Berlin: LIT Verlag 2007, 381 S., 19.90 Euro

ISBN 978-3-8258-0067-3

Herausforderungen.

Mit schwerer Behinderung leben
Herausgegeben von Markus Dederich und Katrin Griiber
Frankfurt am Main: Mabuse Verlag 2007, 200 S., 19.80 Euro
ISBN 978-3-938304-74-7

»Der vorliegende Sammelband zdhlt

Herausforderungen |

aus meiner Sicht zu den stdrksten
Verdffentlichungen des IMEW. Es
widmet sich konzentriert einer Per-
‘. sonengruppe, die wissenschaftlich,

okonomisch und behindertenpoli-
tisch am Rande steht, als ,Rest‘ gilt
oder zu ,den Letzten‘ gerechnet wird.
Die Autorinnen und Autoren versuchen, diese Menschen
in die Mitte des Interesses des Lesers zu holen: Dies ge-
lingt ihnen mit einer kritischen Bestandsaufnahme der
Begrifflichkeit, durch die Formulierung behindertenpo-
litischer Optionen und durch ein schliissiges menschen-
rechtsethisches Fundament. Beeindruckend ist es auch
gelungen, die Betroffenen selbst zu Wort kommen zu las-
sen ohne den marktiiblichen Mitleids- und Vorfiihreffekt.
Eine besondere Stirke des Buches liegt in seiner profes-
sions- und institutionskritischen Sichtweise. Insofern
wiinschte man sich einzelne Beitrdge als Pflichtlektiire fiir
Menschen, die in einem professionellen Kontext mit Men-
schen mit schweren Behinderungen arbeiten.“

Hans-Martin Briill, ethik-report Nov./Dez. 2007, S. 14-18, S. 14

IMEW Expertise

Anika Mitzkat
Die Stellung von Angehérigen in der Gesundheits-

versorgung in Abhingigkeit von Dritten
IMEW Expertise 7, 2007, 86 S., 9 Euro
ISBN 978-3-9809172-6-1, ISSN 1612-6645

Cordula Mock

Stellungnahmen zur Pranataldiagnostik
IMEW Expertise 8, 2007, 62 S., 8 Euro
ISBN 978-3-9809172-8-5, ISSN 1612-6645

IMEW konkret

Anforderungen von Menschen mit Behinderung
und chronischer Erkrankung an das Gesundheits-

system
IMEW konkret 9, ISSN 1612-9989

Disability Mainstreaming
IMEW konkret 10, ISSN 1612-9989

Die UN-Konvention fiir die Rechte von Menschen
mit Behinderungen

IMEW konkret 11, ISSN 1612-9989

AUSGEWAHLTE PUBLIKATIONEN
KATRIN GRUBER

,Disability Mainstreaming‘ als Gesellschaftskon-
zept. Annaherungen an einen viel versprechenden
Begriff.

Sozialrecht + Praxis 17, 7, 2007, S. 437-444

,Disability Mainstreaming‘ und die UN-Konvention

zum Schutz der Rechte behinderter Menschen.
Rechtsdienst der Lebenshilfe Nr. 3, 2007, S. 7-9

Eher wettbewerbs- als patientenorientiert. Wel-
che Kriterien und welche finanziellen Prioritdten
gelten in dem neuen Forschungsrahmenprogramm

der EU im Bereich der Gesundheitsforschung?
Gen-ethischer Informationsdienst Nr. 189 - August 2008

Politikberatung, Zivilgesellschaft und die Bedeu-

tung von Fragen in der Bioethikdebatte.
Archiv fiir Wissenschaft und Praxis der sozialen Arbeit, Jg. 39,
2/2008, S. 106-112

Gemeinsam mit Jeanne Nicklas-Faust:
Ein wiirdiges Sterben nach den eigenen Vorstel-
lungen. Starken Patientenverfiigungen die Auto-

nomie von Patienten?
Sozialrecht + Praxis, Jg. 18, Heft 9/2008, S. 565-573 (Teil 1),
Heft 10/08, S. 617-624 (Teil 2)

Urteile haben eine symbolische Wirkung. ,Kind als
Schaden‘-Die Wahrnehmung von Urteilen und die

Folgen fiir die Pranataldiagnostik.
BeB Informationen 36, Dezember 2008, S. 30

STARKEN SIE DIE PERSPEKTIVE BEHINDERUNG:
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AUSGEWAHLTE PUBLIKATIONEN
SIGRID GRAUMANN

Politische Ethikberatung zwischen allen Stiihlen
- Beitrag zur ethischen Urteilsbildung oder pure

Akzeptanzbeschaffung?
In: Porz, Rouven et al. (Hrsg.), Gekauftes Gewissen - Die Rolle der
Bioethik in Institutionen. Paderborn: Mentis 2007, S. 281-290

Freiwillige und informierte Einwilligung — ein for-

schungsethisches Auslaufmodell?
Jahrbuch Ethik und Recht 2007, S. 291-306

Disability and Moral Philosophy: Why Difference

Should Count.
In: Diiwell, Marcus; Rehmann-Sutter, Christoph; Mieth, Diet-
mar (Hrsg.), The Contingent Nature of Life. Bioethics and
Limits of Human Existence. Springer Science+Business Media
2008, S. 247-258

Voraussetzungen von Patientenautonomie in der
Gesundheitspolitik: Chancen und Fallstricke von

Selbstbestimmung.
In: Bonde, Ingo et al. (Hrsg.), Medizin und Gewissen —Im
Streit zwischen Markt und Solidaritdt. Dokumentation des
Internationalen IPPNW-Kongresses in Niirnberg vom 20. bis
22. Oktober 2006. Frankfurt a. M.: Mabuse 2008, S. 416 - 427

Neue Anforderungen fiir Behindertenpolitik und
Behindertenarbeit. Die UN-Konvention zum Schutz

der Rechte behinderter Menschen.
Sozialrecht + Praxis, 18. Jahrgang, Heft 7, 2008, S. 411-417

VERANSTALTUNGEN 2007 - 2008
EINZELVERANSTALTUNGEN

5. und 6. Mai 2007, Berlin
Autonomie in Abhangigkeit — kritische Anfra-
gen an biomedizinische Diskurse aus advokato-
rischer Perspektive.

Die Tagung wurde geférdert durch die Deutsche

Forschungsgemeinschaft.

7. April 2008, Berlin

Gesundheit — hochstes Gut?
Veranstaltung im Rahmen der Woche
fiir das Leben

16. April 2008, Berlin
Die UN-Konvention iiber die Rechte von
Menschen mit Behinderungen zwischen
Alltag und Vision
Eine Veranstaltung des Deutschen Paritatischen
Wobhlfahrtsverbands, Organisation: IMEW

11. und 12. September 2008, Berlin
Sterben und Tod in den Medien - Fiktion oder
Abbild der Wirklichkeit?
Kooperationsveranstaltung des IMEW mit der
Evangelischen Akademie Berlin und der Hochschu-
le fiir Film und Fernsehen Konrad Wolf Potsdam

10. Dezember 2008, 19 - 22 Uhr, Berlin
Das Verhaltnis von Wissenschaft und Gesell-
schaft — Wer definiert den Fortschritt?
Reihe Berliner Hochschuldebatte, 21
Kooperationsveranstaltung des IMEW mit der
Heinrich-Boll-Stiftung

SPENDENKONTO NR.: 3282101 « BANK FUR SOZIALWIRTSCHAFT BLZ 10020500
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FRIEDRICHSHAINER KoLLoQuium

Das Friedrichshainer Kolloquium ist ein Forum fiir
Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler und
fiir Personen, die sich beruflich mit Fragen zu ge-
sellschaftlichen Folgen von biomedizinischer For-
schung und Praxis beschaftigen. Zu einem ausge-
wahlten Thema werden jeweils zwei Vortrage aus
unterschiedlichen Disziplinen gehalten und aus-
fiihrlich diskutiert.

30. Januar 2007

Korper, Behinderung und Normalitat
 Behindert sein oder behindert werden? Korper,
Behinderung und Normalitat aus subjektwissen-
schaftlicher Sicht » Kérper — Kérperpolitik — Biopo-
litik: Anmerkungen aus normalitatstheoretischer
Sicht

27. Februar 2007

Korper zwischen Natur und Kultur
« Korpertechnologien. Natur, Kultur und Ge-
schlecht in der bio-philosophischen Debatte « Das
Bild behinderter Menschen im medien- und kultur-
geschichtlichen Wandel

17. April 2007

Korper und Seele
« Psychische Krankheit — zwischen Mystifizierung
und Stigmatisierung « Hirnforschung, Person und
Identitat. Bewusstseinsphilosophische und medizi-
nethische Implikationen

1. Juni 2007

Korper, Menschenbild und Recht
¢ Menschenbild und Widerstandigkeit unserer
Rechtsordnung « Menschenbilder in der Bioethik

13. November 2007

Selbstbestimmung, Behinderung und Identitat
« ,Der politische Blick auf den Kérper‘: Neue Formen
von Biopolitik, Behinderung und Identitat « Ethik
und Behinderung — Uberlegungen zu Toleranz, Ak-
zeptanz und Differenz

8.Januar 2008

Selbstbestimmung und Demenz
« Diagnose Alzheimer. Perspektiven einer Ethik der
Demenz « Sollen Patientenverfiigungen auch fiir
den Demenzfall gelten?

29. April 2008
Selbstbestimmung und Eigenverantwortung
von Reproduktionsentscheidungen
 Verwandtschaft im Prozess der Biomedikalisie-
rung Wie autonom ist ein Klon? « Reproduktions-
technologie und Selbstbestimmung in popularen
Spielfilmen

16. September 2008

Zur Geschichte des Begriffs Behinderung
Einfiihrungsvortrag von Prof. Dr. Hans-Walter Schmuhl
zum Friedrichshainer Kolloquium 2008/2009

21. Oktober 2008

Disability Studies und partizipatorische Forschung
« Disabled Knowledge. Die Bedeutung von Krank-
heit und Korperlichkeit fiir das Selbstbild « Partizi-
patorische Forschung am Beispiel des Projekts ,Das
Bildnis eines behinderten Mannes'

2. Dezember 2008

Disability Mainstreaming
« Disability Mainstreaming in der Forschung — Be-
hindertenpolitik im aktivierenden Staat

FRIEDRICHSHAINER GESPRACHE

Die Friedrichshainer Gesprache sind ein Angebot
an die interessierte Offentlichkeit. Wissenschaft-
ler und Wissenschaftlerinnen informieren allge-
meinverstandlich Gber aktuelle Themen unter der
Perspektive Behinderung. Dem Gesprach mit dem
Publikum wird ein besonderer Stellenwert beige-
messen.

12. Juli 2007
Disability Art in den USA
Prof. Dr. Rosemary Garland-Thomson, USA

25. Juni 2008
Euthanasie in den Niederlanden
Prof. Marcus Diiwell, Niederlande



UNSERE STARKE
DIE ANDERE PERSPEKTIVE

SPENDEN

Wenn Sie dem Institut eine Spende zukommen lassen madchten, liberweisen

Sie bitte auf das unten genannte Konto. Geben Sie im Betreff ,Spende‘ und

Ihre vollstandige Anschrift an, damit wir lhnen die Spendenquittung zusenden kénnen.
Bei Fragen zum Thema finanzielle Unterstiitzung des IMEW kénnen Sie sich gerne direkt
an Frau Dr. Griiber wenden: Tel 030/293 817-70; Email: grueber@imew.de.

Unsere Bankverbindung:

Kontoinhaber: IMEW

Konto-Nr. 32 82 101

BLZ 100 205 00

Bank fiir Sozialwirtschaft
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