Wie groB ist zu groR?
Zur Funktionalitat des Normalen

Petra Gelhaus

1 Einleitung

Um die Jahreswende 2006/2007 sorgte eine bislang ungewéhnliche Patienten-
geschichte fiir internationales Aufsehen. Ashley, ein mittlerweile neunjahri-
ges, schwer behindertes Mddchen, war einer ,,Growth Attenuation Therapy*“
unterzogen worden, um die Pflege in der Familie weiterhin gewahrleisten zu
kénnen.’ Thr Wachstum war also vorzeitig beendet worden, damit sie leichter
getragen, gepflegt, gewaschen und {iberhaupt ins Familienleben integriert
bleiben kann. Dieser Fall hat zu einer ausgedehnten ethischen Kontroverse
gefiihrt, die zahlreiche Aspekte beriihrt: von der Stellung Behinderter in der
Gesellschaft iiber das Recht der Eltern zu stellvertretenden Entscheidungen
und das Kindeswohl bis hin zur Medikalisierung von Lebensproblemen.

In diesem Artikel soll nicht etwa eine umfassende Analyse der relevan-
ten ethischen Probleme rund um Ashleys Fall erfolgen, vielmehr soll ihre Ce-
schichte Anlass geben zu einer Uberlegung iiber die Crenzen der Normalitat
und den Status, den Normalitdt in Bezug auf den Krankheitsbegriff einnimmt.
War noch fiir Georges Canguilhem das Normale geradezu der Inbegriff des
Gesunden,’ so gibt es in modernen Medizintheorien eine Vielzahl von ande-
ren Kandidaten, die den Unterschied von Gesundheit und Krankheit definie-
ren sollen.? Nichtsdestotrotz muss jeder Ansatz sich zur Normalitit oder ,,Or-

1 Vgl. Gunther et al. (2006).

2 Vgl. Canguilhem (1974).

3 Auch eine nur grobe Ubersicht wére an dieser Stelle zu umfangreich und wiirde vom Kern des Themas wegfiihren.
Fiir den ersten Einstieg waren mindestens Boorse/Nordenfelt (1995), Clouser/Culver/Gert (1981) und Engelhardt,
Jr. (1986) wichtig.
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thologie® in der Medizin verorten.* Ohne Normalbereiche, Normwerte und
Vorstellungen vom normalen Funktionieren wire die moderne Medizin mit
dem Ziel der Wiederherstellung der Gesundheit nicht denkbar. Selbst wenn
Krankheit tiber das individuelle Leiden beschrieben wird und somit keinen
Vergleich mit Mitmenschen erfordert, ist doch das System, das bei uns die
Bekdmpfung oder Linderung des Leidens verspricht, in wichtigen Teilen von
der Vorstellung bzw. dem Ideal des Normalen bestimmt.

Ethisch sind die medizinisch relevanten Grenzen der Normalitat insofern
interessant, als der allgemeine Krankheitsbegriff moralische Implikationen
transportiert, die zum Beispiel medizinisch indizierte Eingriffe legitimieren,
wihrend die gleichen Eingriffe ohne entsprechende Indikation nicht auf diese
Weise legitimiert oder gar verwerflich erscheinen. Der Fall von Ashley wird ein
Priiffall dafiir sein, wie relevant der Normalititsbegriff fiir den medizinischen
Parameter der KorpergrofRe sein mag. Abgesehen von den protektiven Aspek-
ten des Krankheitsbegriffs kann das medizinische Ideal der Normalitit aber
auch zu einer Abwertung der vom Ideal abweichenden Menschen fiihren.

2 Der ,Fall Ashley“

Ashley ist ein stark pflegebediirftiges Kind mit massiven geistigen und kérper-
lichen Einschrankungen. Nach einer unkomplizierten Schwangerschaft und
Geburt zeigten sich ab dem ersten Lebensmonat schwere Entwicklungsverzo-
gerungen, deren Ursache trotz umfangreicher Diagnostik unbekannt blieb.
Neurologisch und kognitiv bleibt sie auf dem Stand eines etwa drei Monate
alten Sduglings bei weitgehend altersgemafRer korperlicher Entwicklung, und
ihre Diagnose ,statische Encephalopathie® stellt keine Perspektive auf Besse-
rung in Aussicht. Sie hat zwei gesunde Geschwister und wird von ihrer Familie
liebevoll gepflegt und integriert.

Im Alter von sechs Jahren wurde Ashley wegen vorzeitiger pubertdrer Ent-
wicklung in einer endokrinologischen Sprechstunde vorgestellt. Neben einem
Wachstumsschub, der bei den Eltern Sorge beziiglich ihrer weiteren Pflege
weckte, bestanden auch Befiirchtungen wegen der Komplikationen der Pu-
bertit, insbesondere wegen des zu erwartenden Einsetzens der Menstruation.
Eltern und Arzte beschlossen nach Beratung mit dem 6rtlichen Ethik-Komi-
tee, durch hoch dosierte Ostrogengabe Ashleys Wachstum zu vermindern.
Um Nebenwirkungen der Behandlung und auch generell die Effekte der Pu-
bertdt zu vermeiden, wurde vor Beginn der Behandlung eine chirurgische
Entfernung der Gebarmutter und des Brustgewebes durchgefiihrt. Bei der Be-
handlung sind laut Angaben der behandelnden Arzte keine Nebenwirkungen
aufgetreten. Mittlerweile ist Ashley neun Jahre alt und bei einer Gréfie von
1,34 m stehen geblieben.

Auf die wissenschaftliche Veroffentlichung des ,Case Reports“ im Oktober
2006 (Prapublikation im Internet im August 2006) regte sich noch keine nen-
nenswerte 6ffentliche Aufmerksamkeit.’ Erst durch die Veréffentlichung eines

4 ,Orthologie“ soll den Gegensatzbegriff zur ,Pathologie“ darstellen und umfasst z. B. die normale Anatomie, Phy-
siologie, Biochemie usw. des Menschen. Den Begriff verdanke ich Peter Hucklenbroich.
5 Vgl. Gunther et al. (2006).
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B-Logs der Eltern im Internet’ entwickelte sich eine breite ethische Diskussion
iiber die ,,Peter-Pan-Therapie®, durch die ,, Ashley fiir immer ein Kind bleiben
soll.*” Wahrend auf der einen Seite das Kindeswohl fiir diese Behandlung spre-
chen kann, stellen sich aus Sicht des Nicht-Schaden-Gebots und der Verhalt-
nismafigkeit der Mittel gravierende Bedenken. Auch die Motivation der Eltern
wird gelegentlich in Frage gestellt: Ist es wirklich Ashleys Wohl, das allein aus-
schlaggebend war, oder drohte durch ein korperliches Erwachsenwerden das
Bild des geliebten ,Pillow-Angel” erschiittert zu werden? Und auch wenn von
den behandelnden Arzten und dem zustidndigen Ethik-Komitee betont wird,
dass es sich um eine Einzelfallentscheidung handele, so wird die ,,Therapie“
doch als allgemeine Option bei schwer behinderten Kindern propagiert.® Dies
eréffnet, abgesehen von der individuellen Abwagung von Ashleys Wohl und
Wehe, auch die generellere Uberlegung, unter welchen Umstinden eine an
sich normale Kérperentwicklung zum pathologischen Fall werden kann, der
den therapeutischen Eingriff der Arzte legitimiert.

3 KorpergroRe als medizinischer Parameter

KorpergroRRe per se ist in der Medizin kein Wert, der bei einem Uber- oder
Unterschreiten eines Normalbereichs eine klare pathologische Einstufung
ermoglicht. Harte Kriterien wie Lebensbedrohlichkeit, kérperliches Leiden
oder Einschrankung irgendwelcher physiologischer Funktionen sind nicht
notwendigerweise mit KorpergrofRe assoziiert. Nicht nur die individuellen
GrofRen bei Cesunden variieren beachtlich, auch die Durchschnittsgrofie ver-
schiedener Ethnien (z. B. Buschmanner und Massai) liegen weit auseinander,
ohne dass damit Krankheitsaspekte verbunden waren.

Trotzdem konnen abweichende GrofRenentwicklungen Symptom von ver-
schiedenen, eindeutig als Krankheit zu klassifizierenden Zustinden sein;
z.B. vermehrtes Wachstum bei Uberfunktion des Hypophysenvorderlappens
oder Malignomen; vermindertes Wachstum z. B. bei der Chondrodystrophie
oder verschiedenen Arten der Mangelernihrung oder Malabsorption (etwa Zo-
liakie = Glutenunvertraglichkeit). Daher ist die Kérpergrofie einer der Scree-
ningwerte, die routinemafig bei den Vorsorgeuntersuchungen von Kindern
registriert und mit der durchschnittlichen Entwicklung verglichen werden.
Interessanterweise ist dabei nicht nur der absolute Wert aussagekriftig, son-
dern auch die Verdnderung im Vergleich zur Normalentwicklung, also wenn
ein zunichst kleines Kind plétzlich iiberdurchschnittlich wachst oder um-
gekehrt. Korpergrofie als Krankheitssymptom ist also insofern medizinisch
interessant, als sie einfach und nicht-invasiv zu erheben ist und Anzeichen
fiir einige Krankheiten und Entwicklungsdefizite sein kann.

Abgesehen von diesen eindeutig medizinischen Bedeutungen der Kérper-
grofde bzw. der Entwicklung derselben gibt es aber auch ,,therapeutische® Ein-
griffe bei nicht-medizinischer Indikation im Sinne eines Enhancements. So

6 www.ashleytreatment.spaces.live.com.

7 Vgl. Caplan (2006).

8 Vgl. Gunther et al. (2006). Unter anderem wird GroBenminderung im Untertitel als ,new approach to an old
dilemma“ prasentiert.
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gibt es bei Kindern, die eher kleinwiichsig sind, die Méglichkeit, einige Zen-
timeter mehr durch die Gabe von Wachstumshormonen zu erreichen, wih-
rend bei zu hochwiichsigen Kindern durch die Gabe von Geschlechtshormonen
wegen des vorzeitigen Verschlusses der Wachstumsfugen einige Zentimeter
eingespart werden konnen. Erwartungsgemdf sind es vorwiegend Jungen,
die eine Wachstumstherapie erhalten, wiahrend vorwiegend bei Mddchen das
Wachstum limitiert wird.’ Das entspricht den Durchschnittswerten, die bei
Jungen ca. 10 bis 12 cm iiber denen der Middchen liegen. Kulturell gesehen
macht es Sinn, lieber grofer sein zu wollen, da Kérpergrofle statistisch re-
levant mit hoherem Einkommen und hoherem Status im Beruf assoziiert zu
sein scheinen.” Dies betrifft aber auch normal grofRe Kinder, so dass nur das
Ideal der Normalitit legitimiert, warum {iblicherweise diese ,Therapie® nur
fiir Minderwiichsige angeboten wird. Bei groften Madchen wird befiirchtet,
dass die Partnerwahl erschwert sein konnte, da die meisten Mdnner Frauen
bevorzugen, die kleiner sind als sie selbst. Auch hier ist es kein medizinischer
Grund, der zu der ,,Therapie” fithrt, sondern das kulturell angestrebte Ideal.
Die Einschrankung der Indikation auf Extremfalle ist ein Kompromiss, der der
Hochschdtzung der Normalitit zuzuschreiben ist; aus medizinischer Sicht ist
nicht ersichtlich, warum nicht eine Wunsch erfiillende Medizin unabhingig
vom herrschenden Durchschnitt gewédhrt werden sollte.

Ethisch problematisch ist der medizinische Eingriff aus zwei Griinden.
Erstens hat jede Therapie ihr Risiko von unerwiinschten Wirkungen, das bei
normalen medizinischen Indikationen durch den erhofften medizinischen
Nutzen gerechtfertigt wird. Wenn es keinen medizinischen Nutzen gibt, ist
der Arzt nicht qualifiziert, den méglichen sonstigen Nutzen gegen das Risiko
abzuwdgen.

Zweitens ist bei Eingriffen zur Beeinflussung der Korpergréfle notwendi-
gerweise ein Kind der Patient, bei dem von einer eingeschriankten Fahigkeit
zur autonomen Entscheidung ausgegangen werden muss. Es sind die Eltern,
die die stellvertretende Entscheidung treffen miissen, und ob deren Wertun-
gen mit den spdteren Einschitzungen des Kindes iibereinstimmen werden,
ist insbesondere beim Eintreten von Nebenwirkungen wie dem verfrithten
Auftreten einer Krebserkrankung fraglich. Gerade beim CréfRenwachstum
wachsen auch die Durchschnittswerte; und dass z. B. eine Grofde von 1,80 m,
die vor vierzig Jahren fiir eine Frau extrem war, heute eher dem Modellideal
entspricht, war damals wahrscheinlich nicht abzusehen. Auch wohlmeinen-
de Eltern konnen sich also nicht einmal an gdngigen Meinungen orientieren,
wenn sie die Optimierungsentscheidung fiir ihr Kind treffen, da die Auswir-
kungen auch und vor allem die fernere Zukunft betreffen. Die Medizin kann
sich folglich nur eingeschrankt auf die Einschitzung des Nutzens durch den
Patienten selbst und dessen Autonomie verlassen, was die Rechtfertigung des
Risikos fragwiirdig macht.

Wenn also die Normalitit - auch wenn sie nichts mit direkt medizinischen
Faktoren zu tun hat - ein zusitzliches Argument ist, dem Wunsch der Eltern

9 Vgl. Lee et al. (2006).
10 Vgl. Judge et al. (2004).
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auf Beeinflussung der Crof3e ihrer Kinder nachzukommen, sollte ihre Bedeu-
tung genauer untersucht werden. SchlieRlich wird sie im entgegengesetzten
Fall von Ashley deutlich verletzt; hier wird die normale Entwicklung der GréRe
und der Geschlechtsentwicklung verhindert.

4 Facetten der Normalitat

Wieu.a. Georges Canguilhem herausgearbeitet hat, gibt es zwei grundlegende
Arten, Krankheit zu begreifen: entweder ontologisch, indem der Krankheit
eine eigene spezielle Wesenheit zugeschrieben wird, als etwas Fremdes, fiir
den gesunden Kérper Zerstorerisches, oder dynamisch als Ungleichgewicht
in der Harmonie des Korpers.

In beiden Féllen gibt es einen Bezug zur Normalitdt: bei der ersten Vorstel-
lung ist der gesunde Kérper das Normale, das durch einen Feind herausge-
fordert wird; im zweiten Fall gibt es ein bewegliches Gleichgewicht, dessen
Mittelpunkt sich vom Normalen wegbewegt hat. Der ontologische Ansatz (der
Solidarpathologie und der Mikrobiologie nahe stehend) hat einen eindeutig
qualitativen Charakter, wihrend der dynamische Krankheitsbegriff (u. a. von
der Physiologie vertreten) entweder rein quantitativ verstanden werden kann
wie bei Claude Bernard oder - so auch Canguilhems Sichtweise - als zunéchst
quantitatives Geschehen, das in einen qualitativ neuen Gleichgewichtszu-
stand einschwenkt.”

Gleichgiiltig, welche Krankheitsvorstellung vertreten wird, irgendwie
muss der normale Zustand festgestellt werden, um den pathologischen da-
von unterscheiden zu konnen. Dabei lassen sich verschiedene Bedeutungen
von Normalitit auseinander halten. Die Methode, die sich méglicherweise
als Erste aufdrangt, Normalitit zu bestimmen, ist die Ermittlung des statis-
tischen Durchschnitts.

4.1 Normalitat und Statistik

In der modernen Medizin ist die Abgrenzung von Krankheit und Gesundheit
nach Durchschnittswerten etwas Ubliches. Die meisten Laborwerte werden
auf diese Art und Weise interpretiert. Uber- und Unterfunktionen von Organen
werden nach den von ihnen erzeugten Produkten oder nach ihren physikali-
schen Wirkungen unterschieden. Dafiir wird zundchst die Kenntnis der Nor-
malverteilung einer gesunden Referenzgruppe benotigt. An geeigneter Stelle
wird ein Schnitt gesetzt, der die Grenze fiir erhéhte oder erniedrigte Werte
darstellt. Dies kann zum Beispiel bei der doppelten Standardabweichung der
Normalverteilung erfolgen.” Bei der Beurteilung des Cr6enwachstums von
Kindern wird der Schnitt bei der 3. Perzentile gezogen, d. h. die 3% der kleins-
ten und groften gesunden Kinder fallen aus dem Normalbereich heraus. Dasist

11 Canguilhem (1974) bezeichnet diese Fahigkeit des Korpers, neue individuelle Mittelwerte zu setzen, als Norma-
tivitat des Lebendigen. Das pathologische Lebewesen ist trotz der Krankheit am Leben, nur befindet es sich in
einem qualitativ anderen, also nicht normalen Zustand.

12 Ausfiihrlicher zu den Problemen der statistischen Normalitatsbestimmung empfiehlt sich der Artikel von Gross/
Wichmann (1979).
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nicht spezifisch fiir das Gréenwachstum mit seiner relativ begrenzten medi-
zinischen Bedeutung, sondern gilt fiir alle Normalwerte. Ein Laborwert allein
kann daher kaum jemals zur Diagnose einer Krankheit geniigen. Das Unter-
oder Uberschreiten des Normalbereiches ist nur ein Indiz fiir eine erhéhte
Wahrscheinlichkeit, dass eine Fehlfunktion vorliegt und fiihrt zu gesteigerter
Aufmerksambkeit und der Suche nach moglichen Krankheiten. Die statisti-
sche Methode zur Ermittlung der Normalwerte macht es aber von vornherein
unmoglich, das Herausfallen aus dem definierten Normalbereich als einziges
Krankheitskriterium zu begreifen, da sonst 6 % der vorher bestimmten gesun-
den Bevodlkerung definitionsgemaf plotzlich zu Kranken erkldrt wiirden, die
in der Bestimmung der Durchschnittswerte nichts zu suchen hdtten. Es miiss-
te also eine neue Normalverteilung ohne sie ermittelt werden, die wiederum
die Personen an den Rindern der Normalverteilung aus dem Kreis der Gesun-
den ausschliefen wiirde. Das System wiirde sich also ad absurdum fiithren.

Daman zur Bestimmung der Normalwerte schon wissen muss, wer gesund
ist, sind auflerdem Ansitze, die den Krankheitsbegriff allein tiber die Abwei-
chung von statistischer Normalitit definieren, dem Vorwurf der zirkulidren
Argumentation ausgesetzt.

Damit die Durchschnittswerte einen medizinischen Sinn ergeben konnen,
miissen iiberdies relevante Referenzgruppen unterschieden werden: insbeson-
dere Alter und Geschlecht miissen beriicksichtigt werden, da sonst die Durch-
schnittswerte den grofdten Teil der Bevolkerung pathologisieren wiirden.

Ohne Zweifel geben die Durchschnittswerte unter Gesunden wichtige Hin-
weise fiir die Grenzziehung zwischen ,,gesund“ und , krank®, aber als einziges
Kriterium sind sie auch deshalb nicht geeignet, weil es dann kein Kriterium
gdbe, allgemein verbreitete Krankheiten als solche zu klassifizieren. Es ist
aber sinnvoll, biologisch bedingte Unannehmlichkeiten medizinisch zu be-
greifen und nach Moglichkeit zu bekdmpfen, auch wenn sie weit verbreitet
sind (z. B. Karies).”

Auerdem wiirden auch Abweichungen zu Krankheiten erklirt, die nichts
mit medizinischen Problemen zu tun haben, wie etwa soziale, aber auch rein
kosmetische Auffilligkeiten. Der Krankheitsbegriff wiirde dann dazu genutzt,
den sozialen Druck zur Konformitat auf den biologischen Bereich weiter aus-
zuweiten (vgl. Kapitel 4.4).

Des Weiteren ist neben dem statistischen Normalbereich auch die indivi-
duelle Normalitdt zu berticksichtigen: Auch wenn der Durchschnittswert der
Pulsfrequenz zwischen 60 und 8o liegt, kann fiir den durchtrainierten Sportler
40 ein normaler Ruhepuls sein.™

SchliefRlich ist die Ermittlung des Durchschnitts auch nicht hilfreich, die
anatomische und physiologische Normalitit zu definieren; wie soll zum Bei-
spiel die durchschnittliche Lage der Organe bestimmt werden, wenn das Herz
normalerweise auf der rechten Seite liegt, aber ab und zu ein Situsinversus auf-
tritt? Ab welcher Abweichung von der leicht nach rechts verschobenen Mittel-
linie soll die Lage als unnormal gelten? Auch die Denkweise der Physiologie

13 Dieses und andere Beispiele finden sich bei u.a. bei Boorse (1975), (1977) und (1997).
14 Vgl. Wiesemann (1999).
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gehtnicht primdr von Hiufigkeiten aus, sondern versucht, Funktionszusam-
menhdnge zu begreifen und Stérfalle zu identifizieren; sie ist also kausal und
nicht statistisch.

Die reine Ermittlung von Durchschnittswerten eriibrigt also aus einer Viel-
zahl an Criinden nicht die Setzung von Normen.

4.2 Normalitat und Norm

Der Begriff ,Norm* erstreckt sich tiber mehrere, sehr unterschiedliche Ebe-
nen.” Schon im Begriff (lat. norma: Regel, Richtschnur) ist der praskriptive
Charakter enthalten, der in den verwandten Begriffen normal, Normalitit
und Normativitit wieder auftaucht. Eine Norm wird gesetzt, nicht unbedingt
willkiirlich, da sie einen Anspruch auf Anerkennung erhebt, aber auch nicht
naturgesetzlich und ohne Ausnahme verbindlich. Eine Norm bietet einen
Vergleichspunkt oder Mafistab, ein Ideal, das Orientierung erméglicht, in so
unterschiedlichen Bereichen wie der Mathematik, Physik, Chemie, Soziolo-
gie, Ethik und Jura.

Dabei sind die Anspriiche der erhobenen Normativitit sehr unterschied-
lich: wihrend in der Mathematik die Normen als Ausgangspunkt fiir Denk-
modelle im Sinne einer Wenn-dann-Beziehung relativ beliebig sind, und in
Physik und Chemie der wichtigste Grund fiir die Wahl des Vergleichspunktes
die Praktikabilitat ist, so beanspruchen die kulturell erhobenen Normen der
Soziologie, Ethik und Gesetzgebung eine ganz andere Art von Normativitat,
die auf das erwiinschte Verhalten der Menschen hinzielt. Dieser Unterschied
ist gemeint, wenn etwa Boorse auf der vermeintlichen Deskriptivitit seines
Krankheitsbegriffes besteht.

,But behind this conceptual framework or medical practice stands an autonomous frame-
work of medical theory, a body of doctrine that describes the functioning of a healthy body,
classifies various deviations from such functioning as diseases, predicts their behavior under
various forms of treatment, etc. This theoretical corpus looks in every way continuous with
theory in biology and other natural sciences, and | believe it to be value-free.®

In seinem neueren Aufsatz Rebuttal on Health verdeutlicht er, dass ihm ein Grad
an Normativitdt, wie er in den Naturwissenschaften wiblich ist, durchaus ak-
zeptabel erscheint, wihrend er findet, dass Elemente der kulturellen Praskrip-
tivitdt im theoretischen Krankheitsbegriff nichts zu suchen hitten.” In der
Tat ist es schon eine hinreichend anspruchsvolle Aufgabe, die Elemente der
rein biologischen Normgebung voneinander zu unterscheiden, ohne dass die
kulturellen Einfliisse und Auswirkungen mit beriicksichtigt werden.

Um sinnvolle Referenzbereiche fiir statistische Normen zu definieren, reicht
wie oben ausgefiihrt die Erhebung der Normalverteilung der Bevolkerung nicht
aus. Vielmehr muss schon vorher bekannt sein, welche Krankheitsbilder es zu
erkennen gilt. Dann miissen Parameter identifiziert werden, die méglichst

15 Vgl. Gelhaus (2007).
16 Boorse (1975), S. 55f.
17 Vgl. Boorse (1997).
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signifikant fiir die Krankheit sind; Parameter also, die bei den Kranken mog-
lichst weit von der Normalbevolkerung abweichen. Diese Parameter definieren
dann die Abweichung von den Normalwerten als Krankheitssymptome. Im
besonders giinstigen Fall ist das Symptom immer mit der Krankheit verbun-
den und kommt ohne die Krankheit nie vor (z. B. der Nachweis von Plasmodium
falciparum bei Malaria). In diesem Fall ist das Symptom pathognomisch. Es
verldsst damit den tiblichen Bereich der statistischen Normbestimmung und
lasst sich besser im Sinne einer strukturellen Norm begreifen.

Eine strukturelle Norm ist nicht quantitativ abzugrenzen. Vielmehr ist sie
abhingig von einer Form von Normalitit, die einem Ideal entspricht. Zwar
ist es zur Bestimmung dieses Ideals hilfreich und wahrscheinlich sogar not-
wendig, dass die fragliche Struktur hiufig vorkommt, doch die Abgrenzung
dieser Form von Normalitit ist nur qualitativ sinnvoll (wie wiederum das Bei-
spiel des Situs inversus zeigt). Auch bei der strukturellen Normalitit bedeutet
jedoch das Abweichen davon nicht per se das Vorliegen einer Krankheit. Im
Allgemeinen spricht man von einer Normvariante, wenn die ungewéhnliche
Struktur nicht mit einer Krankheit assoziiert ist, wahrend die nicht norma-
le Struktur mit Krankheitswert als pathologische Struktur bezeichnet wird.
Esist leicht ersichtlich, dass auch die strukturelle Normalitit nicht geeignet
ist, den Krankheitsbegriff allein zu bestimmen, da auch hier die Norm mit
Riickgriff auf einen schon bekannten Krankheitsbegriff definiert wird. Das
strukturelle Normideal ist eng verbunden mit dem, was u. a. Boorse als Spe-
ziesdesign bezeichnet." Um Letzteres zu beschreiben, reicht aber nicht allein
die strukturelle Normalitit; man benétigt auch die Kenntnis der Funktion der
Strukturen. Zur funktionellen Normalitdt, die weniger von Normen als vielmehr
von Zielen bestimmt ist, duflere ich mich in Kapitel 4.3.

Die dritte grofRe Gruppe von Normen, die fiir den Krankheitsbegriff von Be-
deutung sind, sind soziale Normen. Zwar bestreiten verschiedene Medizinthe-
oretiker, dass diese beim naturwissenschaftlich verstandenen Krankheitsbe-
griff von Bedeutung sind, vielmehr sind die kulturell und historisch nachweis-
baren Unterschiede im Verstindnis von Phdnomenen als Krankheiten ihrer
Meinung nach als Irrtiimer aufzufassen, die es durch die Naturwissenschaft
aufzukliren gilt (z. B. Masturbation, Homosexualitdt, Sucht etc.).” Verbreite-
ter ist jedoch die Auffassung, dass auch naturwissenschaftliche Krankheits-
konzepte nicht ohne eine gewisse Kulturrelativitit auskommen, da die unter-
suchten Objekte - die Patienten - nun einmal biopsychosoziale Organismen
sind, die den Einfliissen der Gesellschaft notwendigerweise ausgesetzt sind
und daher auf diese Einfliisse auch pathologisch reagieren kénnen - nicht nur
im biologischen Bereich, sondern auch in der Psyche oder im Sozialverhalten.
Dartiber hinaus ist die Deutung von unnormalem Verhalten oder Aussehen als
Krankheit offenkundig in verschiedenen Kulturen oder Epochen unterschied-
lich. Ob z. B. die Sucht zu Recht als Krankheit oder doch eher als Charakter-
schwiche oder moralische Verfehlung aufgefasst werden sollte, ist bei allem
Wissen iiber physiologische und psychologische Zusammenhinge eher eine

18 Boorse (1977).
19 Vgl. Boorse (1997), im Gegensatz zu Engelhardt (1974).
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Frage der gesellschaftlichen Konzeption als der naturwissenschaftlichen Ex-
pertise.”® Auch die Grenzziehung zwischen Exzentrizitit, psychischer Krank-
heit und gesetzlich nicht geduldetem Verhalten ist wohl nicht allein durch
naturwissenschaftliche Erkenntnisse zu ziehen.

Die Wechselbeziehung von Krankheitsbegriff und gesellschaftlichen Nor-
men ist komplex. Geht z. B. die Konzeption von Normen von autonomen, ver-
antwortungsfihigen Individuen aus, so ist der Nachweis einer biologischen
Determination zum unerwiinschten Verhalten im Sinne einer Krankheit ein
wichtiger Entschuldigungsgrund. Wird andererseits gesellschaftskritisches
Verhalten als Krankheit interpretiert, so wird die Kritik abgewehrt und auf das
»defekte” Individuum zuriickgeworfen. Wenn die fragliche Kritik bewusst und
absichtlich geduflert worden ist, ist diese Immunisierungsstrategie sicher-
lich félschlich (oder sogar boswillig) angewandt worden. Schwieriger ist die
Situation bei einer Gesellschaft, die ein hohes Risiko auf unbewusste psychi-
sche oder soziale Abwehrreaktionen in sich trigt (etwa durch die Induzierung
starker Vereinzelung oder Verrohung). Sind beispielsweise die depressiven
Symptomtrager als krank einzuordnen, als Opfer einer pathogenen Gesell-
schaft, oder zeigen sie eine normale Reaktion auf ein pathologisches Gesell-
schaftssystem? Einige Aspekte der Wechselwirkung zwischen gesellschaft-
licher Normalitdt und dem Krankheitsbegriff werde ich in Kapitel 4.4 und
4.5 ndher betrachten.

4.3 Normalitdt und Natiirlichkeit

Im biologischen Sinn sind Normalitdt und Natiirlichkeit eng miteinander ver-
bunden. Natur ist hier aber nicht im Gegensatz zu Kultur oder gar zu Uberna-
tlirlichem zu verstehen, sondern im Sinne eines regelgerechten Verhaltnisses
eines Individuums zu seiner Umwelt. Regelgerecht bedeutet dabei keine von
auflen vorgegebene Regel, sondern eine innen angelegte (in der eigenen Natur
vorgegebene) Zielrichtung, der erfolgreich gefolgt wird. Boorse nennt diese
Zielausrichtung ,Speziesdesign®.”

Die natiirliche, artspezifische Norm ist also das Muster, dem das Individu-
um entsprechen sollte. Fehler im Muster sind nicht allein durch die Abwei-
chung bestimmt. Variationen im genetischen Code sind als solche kein An-
zeichen fiir Krankheit, sondern notwendig fiir die weitere Anpassung der Art
an die jeweiligen Umwelten. Daraus resultierend ist die Abweichung von der
strukturellen Norm an sich noch kein Krankheitskriterium. Erst wenn durch
die Verdnderung auch die Funktion eingeschrankt ist, hat eine Abweichung
vom normalen Speziesdesign einen Krankheitswert. Fiir die Bestimmung des
Krankheitsbegriffs ist also nicht die strukturelle Norm (vgl. Kapitel 4.2) ent-
scheidend, sondern die normale Funktion.

20 Vgl. Wiesemann (2000).

21 Auch die Metapher der Programmierung wird immer wieder gern verwendet. Sie hat im Ggs. zum ,Design“ die
ansprechende Implikation eines gewissen Selbstlaufertums, aber auch hier gibt es einen Programmierer mit
einer speziellen Absicht, wahrend nach biologischer Theorie die Teleologie nur zuféllig in Auseinandersetzung
mit der Umwelt im Ergebnis als Anpassung erscheint.
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Wie Robert Wachbroit ausarbeitet, ist das Konzept der normalen Funktion
nicht unproblematisch. Entweder ist die normale Funktion bezogen auf ein
Ziel des Gesamtsystems, so ist z. B. die Funktion des Herzens zielgerichtet auf
die Erhaltung der Blutzirkulation. Zwar kann diese eventuell auch auf ande-
re Art aufrechterhalten werden, aber normale Menschen bendtigen dazu ein
(funktionierendes) Herz. Wachbroit behauptet, alle ,,diinnen, a priori Spe-
zifizierungen® eines Funktionsziels wie ,,Uberleben des Individuums® oder
»Cleichgewichtszustand® seien letztlich nicht in der Lage, Funktionen von
Fehlfunktionen zu unterscheiden, da die Funktion auch dann Funktion sei,
wenn sie das Ziel verfehle. Oder die normale Funktion sei durch dtiologische
Theorien zu erklaren, die sich letztlich auf evolutiondre Entwicklungen be-
riefen. Nach diesen Theorien ist die Funktion der Crund fiir die Existenz des
betreffenden Organs. Das Organ hat diese Funktion sogar dann, wenn es sie
gar nichterfiillen kann. Esreicht, wenn es typischerweise dazu da ist. Der Begriff
»typisch®ist wieder ein Riickgriff auf die Normalitit, ohne weiter zu erhellen,
was diese im Kern ausmacht. Wachbroit kritisiert jedoch vor allem, dass der
Funktionsbegriff evolutionar unterbestimmt ist, da eine Eigenschaft in einer
Hinsicht eine Fehlfunktion sein kann, wahrend sie in anderer Hinsicht von
vorteilhafter Funktion ist (z. B. Sichelzellandmie).

,An item can malfunction, or even cease to function, and still have a function. A non-
functioning heart may still function as a teaching tool.“**

Nach Wachbroit ist biologische Normalitdt eng mit der Unterscheidung von
Funktion und Fehlfunktion verkniipft.” ,,Normal“ ist ein idealer (ungestor-
ter) Zustand, der schrittweise dhnlich einer Approximation die Stérungen
(Fehlfunktionen)im Sinne physiologischer Erklirungen mit einbezieht. Eine
Herzfunktion kann also in erster Anndherung normal sein, wahrend bei Bedarf,
also bei praktischer Notwendigkeit genauer auf pathologische Parameter ge-
achtet werden kann.* Alternativ kann auf eine normale Referenzumwelt zu-
riickgegriffen werden. Cleichgiiltig welches Erklairungsmodell der normalen
Funktion gewdhlt wird, immer impliziert der Funktionsbegriff einen Aspekt
von Absicht, von deliberativer Wahl, von ,niitzlich fiir*, Cleichzeitig ist die
Ausklammerung intentionaler und wertender Aspekte das Credo der Biologie
wie jeder anderen Naturwissenschaft.

Meines Erachtens ist dieses Paradoxon entweder durch die Akzeptanz einer
inneren, natiirlichen Wertsetzung aufzulosen® oder durch eine Relativierung
der biologischen Erklirungsmodelle auf bestimmte, in menschlicher Absicht
eingenommener (d. h. nicht wirklich objektiver) Perspektiven.” Nur die erste
Erklarung bietet die Chance darauf, dass Normalitit einen objektiven, natiir-

22 Wachbroit (1994), S. 586.

23 Davon zu unterscheiden ist der Normalitatsbegriff der Physik (als statistische Normalitat) und der Chemie (als
abstraktes, nicht wirklich existentes Modellideal); vgl. Wachbroit (1994), S. 587-589.

24 So ist auch der beliebte Medizinerspruch zu verstehen: Es gibt keine Gesunden, nur noch nicht geniigend durch-
diagnostizierte Patienten.

25 Vgl. Miiller (2004).

26 Ubrigens handelt es sich nicht notwendigerweise um ein ausschlieRendes ,oder”. Es kénnte eine natiirlich vor-
gegebene Normalitdt und eine notwendige menschliche Perspektivitat der Naturwissenschaft geben.
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lichen Vergleichsmafstab darstellen kann. Die zweite Moglichkeit bedeutet
hingegen, dass schon die Idee des biologischen Normalzustands einen Faktor
der menschlichen Evaluation und der praktischen Ausrichtung beinhaltet,
nicht erst spezielle Randphidnomene (nach Daniels sog. ,,hard cases“)” oder
kulturelle Besonderheiten.

4.4 Normalitit und Menschenbild

In sozialer Hinsicht heifdt ,normal® , erwiinscht®, ,nicht aus dem Standard
herausragend®. Natiirlich sind alle Menschen unterschiedlich, sowohlim Aus-
sehen als auch in der Mentalitét. Die Marge, die als tolerable Abweichung vom
Durchschnitt aufgefasst wird, kann je nach Kultur sehr unterschiedlich sein.
Daher hat Normalitit entscheidend mit dem herrschenden Menschenbild zu
tun. Je mehr Individualitdt und Selbstbestimmung das Menschenbild pragen,
desto mehr Freiraum sollte dem Einzelnen zugestanden werden. Je rigider und
je mehr von Regeln und Disziplin bestimmt die Kultur ist, umso enger ist der
Rahmen, der der Normalitit zugestanden wird. Nach Alexander ist der Kon-
formismus, der mit dem Diktat der Normalitit einhergeht, notwendig fiir
jede Art von Gesellschaft und Kultur. Ohne Regeln und die entsprechenden
Sanktionen ist keine Art von Zusammenleben denkbar.” Unterschiedlich ist
jedoch, wie viele Mitglieder der Gesellschaft aus dem akzeptierten Rahmen
herausfallen. Sehr unterschiedlich ist auch, welche Art von Sanktionen fiir
welche Art von Abweichung droht. In Bezug auf den Krankheitsbegriff ist
festzuhalten, dass das abweichende Verhalten in diesem Fall oft nicht oder
weniger und anders sanktioniert wird als eine Verletzung der moralischen,
legalen oder sonstigen Regeln und Konventionen. Zu den Sanktionen wegen
der krankheitsbedingten Abweichung vom Normalen vgl. Kapitel 4.5. Meis-
tens jedoch schiitzt der Krankheitsstatus vor den iiblichen Konsequenzen der
Abweichung, seien es Auffilligkeiten im Verhalten, im Aussehen oder auch
in der Erfiillung der Aufgaben und Rollen der Person.”

Das Menschenbild bewahrt aber nicht nur das Bestehende und sorgt fiir
einenidentitdtsstiftenden Konformismus. Dariiber hinaus gibt es ein Ziel und
eine Richtung vor, in der Abweichungen erwiinscht sind; es definiert, was bes-
ser als normal ist. In unserer Gesellschaft konnten solche erwiinschten und be-
wunderten Abweichungen zum Beispiel Intelligenz und Schénheit sein. Auch
Reichtum fdllt in diese Kategorie; als sehr duflerliche Eigenschaft ist aber hier
die Beziehung zum Menschenbild eher oberflidchlich. Die erwiinschten Eigen-
schaften deuten an, was fiir sozialen Erfolg verantwortlich gemacht wird; als
Ideal geben sie keinen Hinweis darauf, ob es ein oberes Limit gibt; eine Gren-
ze, abder Intelligenz oder Schénheit kontraproduktiv wird und nicht mehr zu
Erfolgen oder gesteigerter Beliebtheit fithrt. So mag ein zu weit iiberragender
Intellekt zu Kommunikationsproblemen mit der normalen Bevélkerung fiih-
ren, und iiberméfige Schonheit mag iiberirdisch und unnahbar erscheinen.

27 Vgl. Daniels (2000).
28 Vgl. Alexander (1973).
29 Vgl. Parsons (1967).
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Aufderdem kann auch und gerade bei den besonders geschitzten menschlichen
Eigenschaften Neid entstehen, der die funktionellen Vorteile der betreffenden
Eigenschaften zunichte macht. Es gibt also einen ,,sekundiren Vorteilsnach-
teil”, so wie es andererseits beziiglich der unerwiinschten Abweichungen vom
Durchschnitt einen ,,sekunddren Krankheitsgewinn® geben kann.

Generell ermutigt das Idealbild, sich selbst mit den verfiigbaren Mitteln
zu vervollkommnen und in die gewiinschte Richtung zu entwickeln. Ob da-
fiir auch medizinische Mittel als akzeptabel gelten, hingt von bestimmten
Randbedingungen ab (so gilt Doping als Regelverstof3, der zu einem unfairen
Vorteil fithrt und somit die Bedingungen fiir einen Betrug erfiillt), aber auch
mit dem Abstand vom Normalbild, der hergestellt wird. Im Allgemeinen wird
die medizinische Verbesserung von einem schlechteren Zustand hin zur Nor-
malitdt als unproblematischer aufgefasst als die ibermdfige Optimierung
(z.B. Normalisierung der BrustgrofRe im Gegensatz zur Erzeugung eher un-
natiirlicher Konturen zur Betonung der sekundiren Geschlechtsmerkmale).
Dies mag mit einem Verstdndnis von (ausgleichender) Gerechtigkeit zu tun
haben, aber auch mit einer intuitiven Wertschitzung von Natiirlichkeit, fiir
deren Korrektur es gute Griinde geben sollte. Ethisch gesehen ist es aber nicht
leicht zu begriinden, warum man die ,natiirliche und soziale Lotterie“ nicht
bewusst beeinflussen sollte.*® Ein meines Erachtens guter Grund, medizini-
sche Korrekturen in Richtung der Normalitdt eher zu billigen als die (ebenso
erwiinschte) in die Richtung auf ein Extrem, liegt in den moralischen Kon-
notationen des Krankheitsbegriffs. Krankheit wird als ein unerwiinschter
Zustand der Hilfsbediirftigkeit aufgefasst, der zu Schonung, Linderung, Hilfe
und Entschuldigung auffordert. Zu diesem Zweck wurde u. a. das Medizinsys-
tem entwickelt. Wenn dieses System auch oder gar vor allem fiir die nicht mit
Krankheit verbundene Wunscherfiillung genutzt wird, droht der besondere
moralische Status der Krankheit aufgeweicht zu werden. Die Wunsch erfiillen-
de Medizin zur Behebung von Nachteilen liegt den urspriinglichen Intentionen
der Medizin niher als die Optimierung im Sinne des Enhancements.

Dies sind keine kategorischen Argumente gegen das Enhancement insge-
samt, nur gebieten sie eine gewisse Vorsicht gegeniiber der allzu unbekiim-
merten Verwischung der Unterschiede von ,gesund®, , normal® und ,,ideal®.
»,Gesund“ hat zwar in erster Naherung etwas mit ,normal” zu tun, es han-
delt sich aber um eine bestimmte, normative Art von Normalitdt, die mit der
individuellen wie auch der speziestypischen biologischen Konstitution und
der Funktionalitit innerhalb der Umwelt zu tun hat (siehe Kapitel 4.3). Trotz
aller kulturellen Einfliisse auf den Krankheitsbegriff ist Krankheit nur eine
spezielle Form der Abweichung von sozialer Normalitat.

4.5 Normalitdt und Stigma

Krankheit ist aber nicht nur ein Anlass zu sozyialer Hilfe, Fiirsorge und Scho-
nung; sie kann auch Ursache fiir Ekel, Zurtickweisung und Ablehnung sein. Auch
diese Implikationen von Krankheit haben eine lange Tradition. Eine Vielzahl von

30 Vgl. Daniels (2000).
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Erklarungen fiir Krankheiten hat die Ablehnung der Kranken begriindet: von der
Schuld gegeniiber dem Mitmenschen, den Géttern oder Ahnen, Strafe oder Buf3e
fiir Verbrechen in vergangenen Leben bis hin zur Angst vor Ansteckung.

Je offenkundiger die Krankheit zu einer Abweichung vom Normalen fiihrte
und je gefdhrlicher und lebensbedrohlicher sie war, desto grofier die Ableh-
nung und Isolierung der Kranken (z. B. Hautkrankheiten, Lepra als Inbegriff
des ,Aussatzes®). Die Krankheit war das Stigma, das sichtbare Zeichen der Ver-
fehlung; eine Solidarisierung bedeutete, sich selbst ebenfalls in Gefahr zu be-
geben. Auch heute noch haben diese Vorstellungen Auswirkung auf den Um-
gang mit Kranken. Auch heute werden besonders die Kranken benachteiligt
und zuriickgewiesen, die ein besonders deutliches Stigma haben, d. h. denen
man das Anderssein deutlich ansieht oder deren Krankheit mit einem ,,un-
moralischen“ Lebensstil in Verbindung gebracht wird (z. B. AIDS). Behinde-
rungen, insbesondere angeborene Behinderungen werden in dieser Hinsicht
genauso behandelt wie (andere) Krankheiten. In der Tat mdchte ich Krank-
heit hier nicht im engeren Sinn, sondern als Oberbegriff fiir Krankheiten,
Verletzungen, Behinderungen und andere gesundheitliche Einschrankungen
verstanden wissen. Wenn der Kranke (oder Behinderte) stigmatisiert wird, so
heifdt das nicht nur, dass er benachteiligt oder nicht besonders beachtet wird.
Vielmehr wird er als fremd und anders, wenn nicht gar als minderwertig be-
griffen. Er entspricht nicht der normalen Bevolkerung. Manche Ethiker versu-
chen sich im Rahmen einer Gerechtigkeitskonzeption fiir die Verpflichtung zu
einem Ausgleich der natiirlichen Benachteiligung auszusprechen (,levelling
the playing field“).” Anita Silvers argumentiert, dass diese iibertrieben wohl-
meinende Ethik letztlich zu einer Nichtbeachtung der Bediirfnisse von Behin-
derten fiithre.” Als Beispiel fiihrt sie die Priorisierung im Gesundheitswesen
nach dem Oregonmodell an, wobei die seltenen Krankheiten und Behinde-
rungen unabhingig vom damit verbundenen Leiden oder der Effektivitdt der
moglichen Therapie véllig unter den Tisch gefallen sind. Silvers plddiert nicht
fiir ein Sonderrecht fiir Behinderte, sondern generell fiir einen angemessenen
Minderheitenschutz.” Um aber die Interessen von Kranken und Behinderten
angemessen berticksichtigen zu konnen, miissen meines Erachtens sehr wohl
die gingigen Krankheitskriterien wie z. B. Leiden, Lebensverkiirzung und
Funktionseinschrankung berticksichtigt werden. Primdres Ziel sollte dabei
aber, wie Silvers zu Recht fordert, nicht die weitest mogliche Normalisierung
sein, sondern die Orientierung an den Wiinschen und der Lebensqualitit der
Betroffenen. So ist neben Cochleaimplantaten und Training im Lippenlesen
die Ermoglichung einer umfassenden Taubstummenkultur (mit eigenen Fern-
sehprogrammen bis hin zu eigenen Hochschulen) eine Alternative, die statt
der Anpassung der Betroffenen mit medizinischen Mitteln fiir eine an die
Taubstummen angepasste Umwelt sorgt. Allerdings ist mit der Ausgrenzung
einzelner Subkulturen die Gefahr der Stigmatisierung nicht gerade vermin-
dert, da diese umso fremder und unnormaler erscheinen.

31 Vgl. Daniels (2000).
32 Vgl. Silvers (1994).
33 Vgl. Silvers (1998).
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5 Wie groB ist zu groR?

Um auf Ashley und unsere Ausgangsfragen zurtickzukommen: Was kann der
Normalitdtsaspekt zur moralischen Beurteilung ihrer ,,GréoRenminderungs-
therapie® beitragen? Sicherlich ist das Konzept der Normalitdt zu schillernd,
um schnelle, einfache Entscheidungen zu erméglichen. Auflerdem ersetzen
diese Uberlegungen nicht die Hauptaspekte der ethischen Beurteilung, nam-
lich die Frage nach der richtigen Intyrpretation von Ashleys Wohl; die Frage
ob, und mit welchem Recht vielleicht egoistische Interessen der Familie aus-
schlaggebend waren; ob es sich um eine reine Instrumentalisierung des Kin-
des handelt, und ob die doch recht eingreifenden medizinisch angewandten
Mittel angemessen waren. Allerdings ist der Normalitdtsaspekt ein wichtiger
Unterschied zur Croflensteigerungstherapie bei kleinwiichsigen Jungen oder
Groenbegrenzungstherapie bei hochgewachsenen Madchen, die von den be-
teiligten Medizinern als etablierte Referenztherapie angefiihrt wird.

Auch die ,,Referenztherapie” zur CréfRenbestimmung ist keine wirkliche
Therapie im engeren Sinne, da sie keinen pathologischen Zustand behebt.
Allenfalls kann sie je nach Atiologie die Folgen einer Krankheit (etwa eines
Tumors) beheben. Daniels versucht jedoch zu zeigen, dass es zu absurden
Differenzierungen fithren wiirde, wenn man beispielsweise eine zu erwar-
tende GrofRe von 1,60 m je nach Art der biologischen Ursache anders beur-
teilt (Genetik, Tumor, eigenes Verschulden oder nichtbiologischer, schick-
salhafter Grund).* Daniels interpretiert diese Schwierigkeit als Beispiel fiir
die mangelnde Trennschirfe des Krankheitsbegriffs zur Vorstellung des En-
hancements. Ich schlage vor, einen robusteren Kern des Krankheitsbegriffs
zu verwenden, der hochstens ein extremes Abweichen von der Normalgro-
f3e eindeutig pathologisiert, wahrend mit verschiedenen eindeutigen Krank-
heiten assoziierte leichte Créfeneinschrankungen zwar symptomatischen
Charakter haben, aber keinen eigenen Krankheitswert mit allen damit ver-
bundenen moralischen Verpflichtungen. Insofern wéren alle Maffnahmen,
1,60 m grofle Jungen grofler werden zu lassen (oder 1,90 m grofle Mddchen zu
verkleinern) Mafinahmen des Enhancements, also keine Therapien. Denn die
Grofe an sich verursacht kein Leiden und keine Lebensverkiirzung, und ob die
statistisch hohere berufliche Erfolgsrate grofierer Menschen ausreicht, um fiir
Kleinwiichsige eine Funktionseinschrankung zu diagnostizieren, erscheint
eher fraglich. Es handelt sich also nicht um eine medizinische Indikation,
von medizinischer Notwendigkeit ganz zu schweigen.

Das Enhancement allerdings ist ein Enhancement in Richtung des Ideals
der Normalitdt, nicht des Extrems. Auch in diesen Fdllen konnen die Betrof-
fenen hochstens eingeschrankt autonom fiir sich selbst entscheiden, da die
Mafinahmen an Kindern vorgenommen werden miissen und bei Erwachsenen
nicht mehr wirken. Die Eltern miissen stellvertretend fiir die betroffenen Kin-
der antizipierend deren Wohl und spiateren Willen beurteilen; beileibe keine
leichte Aufgabe. Handelte es sich um eine schwere, eindeutige Krankheit,
kénnte man davon ausgehen, dass es eine allgemein rationale Entscheidung

34 Daniels (1992).
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wadre, diesen per definitionem unerwiinschten Zustand moglichst zu vermei-
den. Der mutmafliche Wille des Kindes ginge also wohl in Richtung der Prophy-
laxe. Die tatsdchliche Position ist jedoch weitaus schwacher. Nicht ganz dem
Durchschnitt zu entsprechen, hat durchaus nicht den gleichen konsensuel-
len Ablehnungswert wie eine eindeutige Krankheit. Der mutmafliche Wille
ist also ungleich schwerer zu bestimmen, ebenso das zukiinftige Wohl des
Kindes. Immerhin aber ist es unwahrscheinlich, dass zukiinftig die Wertung
volligumgekehrt zu derzeitigen Vorstellungen und Idealen sein wird, da wohl
kaum der durchschnittliche, normale Zustand stigmatisiert werden wird. Die
erhoffte Wirkung wird also voraussichtlich nicht von Nachteil fiir die Kinder
sein; ob die positive Wirkung stark genug ist, ob die Risiken aufzuwiegen, ist
schwer zu beurteilen.

Bei Ashley ist die Lage noch weit komplizierter. Einerseits ist sie im Gegen-
satz zu vielen der Kinder mit einer Gréf3enanpassung eindeutig schwer krank
und hat damit alle Anspriiche auf Hilfe, die damit verbunden sind. Anderer-
seits ist ihre erwartete Grofe gerade nicht pathologisch. Auch die Pubertdt und
die Menstruationsbeschwerden werden trotz aller pflegerischen Schwierigkei-
ten wohl kaum als pathologisch einzustufen sein. Die dagegen aufgewendeten
medizinischen Mafdnahmen sind also keinesfalls therapeutisch, sondern ent-
sprechen bestenfalls den MaRnahmen eines Enhancements, also einer Opti-
mierung. Wie bei allen Enhancements ist es schwierig zu beurteilen, was fiir
einen Anderen eine wirkliche Verbesserung bedeutet; die rudimentare geistige
Entwicklung von Ashley macht die Einschidtzung noch problematischer. Ich
bezweifele, dass man in diesem Fall einen mutmaflichen Willen auf GrofRen-
begrenzung und Vermeidung der Geschlechtsentwicklung iiberhaupt sinnvoll
konstruieren kénnte. Im Gegensatz zu den Referenzfillen kann man sich noch
nicht einmal auf die normative Kraft des Normalen berufen, denn das Normale
soll ja gerade verhindert werden. Eher hat man den Eindruck, dass eigentlich
die Zeit angehalten werden soll, damit (vielleicht nicht nur aus pflegerischen
Griinden) die korperliche Entwicklung dem geistigen Status nicht zu weit da-
voneilt. Das ungute Gefiihl, das Viele bei Ashleys , Peter-Pan-Therapie® haben,
mag z.T. daher rithren, dass neben der reinen Funktionalitdt der Pflege auch
das Kindchenschema bedient wird, um die Motivation der Umwelt zu erhal-
ten. Auch dieses ist wahrscheinlich zu Ashleys Nutzen, und doch bleibt der
Verdacht, dass man ihr nicht nur durch die Eingriffe Schaden zugefiigt hat,
sondern dass auch die Verhinderung der normalen kérperlichen Entwicklung
ein Schaden ist, auch wenn nicht klar ist, wie viel sie davon jemals mitbekom-
men wird, und ob die Vermeidung der Unannehmlichkeiten des kérperlichen
Erwachsenwerdens und -seins diese Schdden vielleicht iiberwiegen.
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6 Fazit

Der Begriff der Normalitdt ist schillernd und umfasst viele verschiedene Be-
deutungen und Konnotationen, die sogarz. T. gegenldufig sind (z. B. Ideal und
Durchschnitt).” Nichtsdestotrotz ist er von grofder Bedeutung in der Medizin,
auch wenn er kein rein empirischer Begriff ist und auf verschiedenen Ebenen
normative Elemente benotigt.

Durch den notwendigerweise praktischen Bezug der medizinisch verstan-
denen Normalitit konnte man verleitet sein, krank und nicht normal ein-
fach gleichzusetzen. Wenn man die Funktionalitit des Normalen jedoch so
weit fasst, erhilt man einerseits das paradoxe Ergebnis, dass in Ashleys Fall
die an sich normale kérperliche Entwicklung krankhaft und unnormal sein
konnte, da sie sich hier als dysfunktional erweist. Andererseits kénnten alle
gesellschaftlichen Abweichungen als pathologisch aufgefasst werden und so-
mit als mégliche Kandidaten fiir medizinische Anpassung. Obwohl also die
Definition des (biologisch) Normalen nicht ohne einen Rekurs auf die medi-
zinische Funktionalitit auskommt, erweist sich der Begriff der Krankheit als
grundlegender zur Festlegung der Rolle der Medizin. Ich plidiere sogar dafiir,
einen ,robusten Kern“ eindeutiger Krankheit festzulegen, der alle erwiinsch-
ten moralischen Implikationen trigt.* Im Ubergangsbereich von Krankheit
zu Gesundheit kénnten hingegen die Verpflichtungen der Gesellschaft einge-
schriankt sein. Das impliziert natiirlich nicht, dass alle Tatigkeiten aufRerhalb
der Crenzen des Kerns oder sogar auflerhalb jedes Krankheitsbegriffs verwerf-
lich waren; es soll nur das Profil der Arztrolle schdrfen und das Wesen der Me-
dizin stiitzen und pointieren.
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