Wissen iiber Menschen mit Behinderung in der Krise'
Mobilitat und Aktivismus nach den Polio-Epidemien

Robert Stock

Abstract

Was unter »Behinderung« zu verstehen ist, war — zumindest aus Sicht der Medizin — bis vor
einigen Jahrzehnten noch recht eindeutiyg zu definieren. Ab der zweiten Halfte des 20. Jahr-
hunderts erfuhr die biomedizinische Bestimmung eines korperlichen oder kognitiven Defizits
im Zuge einer erstarkenden Behindertenrechtsbewegung jedoch zunehmend Kritik, die auch zu
wichtigen Verschiebungen durch das soziale wie auch kulturelle Modell von Behinderung fiihr-
te. Heute, knappe zehn Jahre, seitdem die UN-Behindertenrechtskonvention in Deutschland in
Kraft getreten ist, setzen sich Aktivist *innen nach wievor dafiir ein, dass ihr Erfahrungswissen
und die damitverbundenen Existenzweisen als integraler Teil einer diversen Gesellschaft aner-
kannt werden. Mit Blick auf historische Beispiele im Kontext der Polio-Epidemien (1930er bis
1950er Jahre) sowie deren Folgen und medizintechnischen Konsequenzen argumentiert dieser
Beitrag, Krisen des Wissens um die Phinomene Behinderung und Assistenztechnologien ein-
gehender zu problematisieren, um deren Implikationen fiir Mobilititspraktiken und die Be-
hindertenrechtsbewegungen in den USA und Deutschland zu beschreiben.

Einleitung

Vor dem Hintergrund der Corona-Pandemie, die seit 2020 radikal Alltag und
Lebensbedingungen veridndert hat, politische Debatten ausloste und globalisier-
ten technowissenschaftlichen Prozessen in Bezug auf Immunisierungsstrategien
Schub gibt, erscheint ein Riickblick auf die Nachwirkungen der Polio-Epidemien
der 1930er bis 1950er Jahre als Angelpunkt von Gesundheit, medizinischer und
sozialer Wissensproduktion sowie politischen Agenden als interessant und ange-

1 Ich bedanke mich bei den anonymen Gutachter*innen und Andie Rothenhausler fiir Hinwei-
se und Kommentare zur fritheren Version dieses Beitrags. Der Beitrag hat sehr von diesem
Feedback profitiert.
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bracht.” Poliomyelitis-Epidemien gab es in den USA und Europa seit dem Ende
des 19. Jahrhunderts in regelmifiigen Abstinden.?> Hauptsichlich waren Kinder —
und in den 1940er bis 1950er Jahren auch Jugendliche — betroffen, was u.a. auch
dazu fiihrte, dass Familien zeitweise massenhaft die US-amerikanischen Stidte
verliefien. Der Virus befillt das Riickenmark und die Zellen, die die motorischen
Fihigkeiten steuern, auch die Atmungsfunktion. Polio-Uberlebende verbrachten
oft lingere Zeiten in Rehabilitationseinrichtungen* bzw. Krankenhiusern und
wurden bei akuten Fillen mittels »eiserner Lungen« beatmet. Genesene mit erheb-
lichen Lihmungen mussten teilweise in eisernen Lungen in Kliniken verbleiben.
Mehrheitlich konnten Uberlebende ihre eingeschrinkte Mobilitit durch Gehhilfen
oder Rollstithle erweitern, die jedoch mit gesellschaftlichen Stigmatisierungen
verbunden waren.®

Aus medizinhistorischer Perspektive werden mit Blick auf die »Kinderlih-
mung«, wie die Krankheit bis in die 1960er Jahre bezeichnet wurde, oft die tech-
nologischen Entwicklungen, etwa in Bezug auf Beatmungstechniken und -gerite,
in den Vordergrund geriickt. Dagegen erleben die weitreichenden Implikationen
dieser Apparaturen fiir das Konzept des Normalkdrpers und die Vermessung der
snormalen< Atemfunktion erst seit kurzem eine genauere Aufarbeitung in der For-
schung. Dadurch geraten auch die Auswirkungen der Polio-Krise auf medizinische
Deutungen von kérperlicher Differenz in den Blick (zu England vgl. McGuire 2020:
174ff.). Des Weiteren — und ebenso bedeutsam fiir die aktuelle Forschung - ist
der Umstand, dass Forscher*innen der kritischen Disability Studies und Design-
Forschung zunehmend auch die Perspektive jener Menschen beriicksichtigen,
die selbst von einer Polio-Erkrankung betroffen waren, und damit auch deren
Wahrnehmungen, Erfahrungen und Alltag mit den entsprechenden Medizintech-
nologien Aufmerksambkeit verschaffen: Bess Williamson (2012), Wilson (2005, 2009)
und McGuire (2020) erarbeiten wichtige Erkenntnisse beziiglich des Wissens, das
Polio-Uberlebende aus ihrem Leben mit Maschinen generierten. Diese Forschung
hebt zugleich das kreative Potenzial behinderter Menschen hervor, die Rehabilita-
tionsmafinahmen oder Medizintechnologien nicht rigoros ablehnen, ihnen jedoch

2 Der Zusammenhang der gegenwartigen Pandemie und der Polio-Epidemien liegt nahe und
wird exemplarisch deutlich durch Paul Alexander: Er ist eine der letzten Personen, die nach
ihrer Polio-Erkrankung in einer »eisernen Lunge« leben und nicht mit so einer (erneut) le-
bensbedrohlichen Viruskrankheit wie SARS-Cov-2 gerechnet haben (Rodriguez McRobbie
2020).

3 Gould (1995) berichtet etwa von einer, die 1916 fiir ca. 29.000 Erkrankungen und 6.000 Tote
verantwortlich war.

4 Zur Rehabilitationseinrichtung Warm Springs, Georgia, die 1926 von Franklin D. Roosevelt
gegriindet wurde vgl. Wilson (2021).

5 In den1980er Jahren kam es bei vielen Uberlebenden zum Post-Polio-Syndrom, das sich ne-
gativ auf ihren Gesundheitszustand auswirkte. Vgl. Wilson (2005); Oshinsky (2005).
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kritisch gegeniiberstehen und mit Strategien des »tinkering« (Bastelns) begegnen,
um sie entsprechend ihrer Bediirfnisse selbst zu modifizieren, wie es Aimi Hamraie
und Kelly Fritsch (2019) hervorheben.® AnschliefRend an diese Untersuchungen, die
sich vor allem auf die Situation in den USA konzentrieren, werde ich im Folgenden
Polio-Wissen und kreative Strategien behinderter Aktivist*innen im Sinne einer
neueren Disability History auch fir den deutschsprachigen Kontext erarbeiten.
Beginnen werde ich mit einem genaueren Blick auf den Forschungsstand.

In der Erforschung von Poliomyelitis und den umfassenden Folgen der durch
den Polio-Virus verursachten Epidemien lassen sich in der medizingeschichtlichen
Wissensproduktion drei Schwerpunkte ausmachen: Erstens geht es um die damit
verbundenen medizintechnischen Entwicklungen. Zu nennen ist hier die soge-
nannte »eiserne Lunge« (Lawrence-Mackey 2020), ein Unterdruckbeatmungsgerit
fiir infolge der Viruserkrankung nahezu vollstindig bewegungsunfihige Personen.
Zentral ist die Erfindungs- und Technikgeschichte der eisernen Lunge sowie deren
Bedeutung als ambivalente lebensverlingernde Mafinahme bzw. signifikantes
Element in der Geschichte der Beatmungsmedizin (Maxwell 1986; Rothman 1997;
Stuke u.a. 2020).” Ebenso wurde der Patentstreit untersucht, der sich zwischen
den Entwicklern Philip Drinker, Jouis A. Shaw und John Haven Emerson in den
1920er Jahren entfachte. Letzterer hatte die Maschine basierend auf Drinkers und
Shaws Entwiirfen weiterentwickelt, sodass diese effektiver funktionierte, giinstiger
herzustellen war und ein deutlich leichteres Gewicht aufwies (Dhawan 2020).

Zweitens widmet sich die historische Einordnung von Poliomyelitis auch der
systematischen Erforschung von Impfstoffen, dem Entstehen einer industriellen
Impfstoffproduktion und -6konomie sowie der Etablierung von Impfkampagnen
gegen die Krankheit nach Ende des zweiten Weltkriegs. Der Immunologe Jonas
Salk entwickelte 1955 den ersten Polio-Impfstoff (Llanas 2014). 1960 gelang es Albert
Sabin, die Polio-Schluckimpfung mit abgeschwichten lebenden Viren auf den
Markt zu bringen (Jiitte 2020). Ein nennenswertes Ereignis in der Geschichte der
Immunisierung (Thiefen u.a. 2017) ist das Impf-Desaster von 1955, bei dem nicht
abgetotete Viren in den von den Cutter Laboratories in Berkeley produzierten Salk-

6 Wahrend die Bezeichnung»behinderte Menschen«haufig von Personen verwendet wird, die
sich selbst als behindert identifizieren, bezieht sich »Menschen mit Behinderung« auf ei-
nen Diskurs, wie er im Rahmen der UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK) mit Blick
auf die Menschenrechte formalisiert wurde. Die Diskussion (iber diese Bezeichnungen ist
jedoch nicht abgeschlossen. Im Folgenden werde ich beide Formulierung verwenden.

7 Es entstand auch ein spezifisches Wissen iber die Pflege von Beatmungspatient*innen. Die-
ses Wissen eigneten sich vor allem Krankenschwestern an, die sich um solche Patient*innen
kiimmerten. Dabei ging es allerding nicht nur um das Wohlbefinden der in der Maschine
befindlichen Personen. Vielmehr mussten auch die Maschinen betreut werden: »The iron
lung created a shared technological bond between nurses and patients, a nexus for caring
[..J« (Dunphy 2001: 25).
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Impfstoff gelangten. Folgenreich war dies nicht nur fir die geimpften Personen,
sondern auch generell und langfristig fiir die Impfstoffentwicklung, -testung und
-produktion durch pharmazeutische Unternehmen (Offit 2008). Auferdem ist
die globale Initiative der World Health Organization (WHO) zu nennen, in deren
Rahmen seit 1988 versucht wird, die Krankheit Polio durch Impfkampagnen zum
Verschwinden zu bringen (Abraham 2018).

Drittens gibt es eine Reihe historischer Untersuchungen, die sich den gesell-
schaftlichen und sozialen Auswirkungen dieser Epidemien sowie den Diskussio-
nen um die geeigneten Methoden der Rehabilitation fiir die Uberlebenden widmen
(Paul 1971; Gould 1995; Oshinsky 2005; Rogers 2014). Die Disability History (vgl. Rem-
bis, Kudlick, Nielsen 2018; Linker 2013) hat sich zudem mit den kulturellen und kér-
perpolitischen Konsequenzen der Polio-Epidemien befasst, um die schwierigen Le-
benswirklichkeiten von Polio-Uberlebenden aufzuarbeiten, die oft isoliert in hius-
lichen Settings verblieben oder in staatlichen Institutionen unter fragwiirdigen Zu-
stinden untergebracht wurden.® Analysiert wurde beispielsweise die US-amerika-
nische Wohlfahrtskampagne »March of Dimes, ihre Rhetorik sowie die angewand-
ten visuellen Strategien (Longmore 2016). Untersucht wurde zudem die Aneignung
der von der Mehrheitsgesellschaft stigmatisierten Hilfsmittel durch Polio-Uberle-
bende und der Anspruch, diesen wieder das Gehen zu ermdglichen (Wilson 2005,
2009; Altenbaugh 2015). Weitere Untersuchungen problematisierten aktivistische
Bewegungen von Polio-Uberlebenden der 1930er Jahre und deren Kritik an medi-
zinischen Rehabilitationsmodellen - vor der Griindung der National Foundation
for Infantile Paralysis (NFIP) 1937 (Rogers 2007). Im Mittelpunkt meines Artikels
stehen an diese Studien ankniipfend die interdependenten politischen Praktiken
Polio-Uberlebender, die ihr Engagement mittels menschlicher Assistenz, portabler
Beatmungsmaschinen und elektrischer Rollstithle realisieren konnten. Mein Fokus
liegt auf Polio-Uberlebenden, ihrem Erfahrungswissen sowie dem Verhiltnis von
korperlicher Differenz, medizintechnischen Interventionen und politischem Enga-
gement. Gefragt wird nach den Implikationen stationirer und mobiler Beatmungs-
gerdte, wobei letztere im Zusammenhang mit elektrischen Rollstithlen die materi-
elle Grundlage fiir politische Praktiken bildeten. Es geht darum, die umfassenden
Arbeiten zur wissenschaftlichen Wissensproduktion, die sich im Umfeld der Polio-
Epidemien im Hinblick auf Technologien des Beatmens und Immunisierens entfal-
teten, mit einer Perspektive zu erganzen, die sich dem situierten Wissen von Men-
schen nach deren Polio-Erkrankung widmet.

8 Obwohl Kinder unter 10 Jahren ein reduziertes Erkrankungsrisiko hatten, war Polio eine ge-
fiirchtete Krankheit. Permanente Lahmung trat zwar nur in etwa 3—4 % der Fille ein. Doch
im Verlauf der Jahrzehnte bedeutete dies eine signifikante Zunahmen an Personen, die mit
den erheblichen Folgeerscheinungen leben mussten (Dunphy 2001: 7).
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Medizintechnik und Hilfsmittel werden folglich nicht als »emblems of paralysis
and incapacity« (Wilson 2005: 174) angesehen. Es geht auch nicht darum, sie ledig-
lich als »mechanische >Freunde« (Wilson 2005:177) zu beschreiben. Vielmehr schlie-
Re ich mich Brian Woods und Nick Watson an, die argumentieren:

»disabled people challenged the medical hegemony and in so doing, reinter-
preted the meaning of wheelchairs, and reclaimed them as tools of indepen-
dence and as political instruments« (2003a).

Lebenserhaltende Beatmungstechnologien und medizinische Hilfsmittel werden
diesem Ansatz folgend als »social and political machines« (Woods und Watson
2003b: 178) verstanden, die ein Leben mit/durch Assistenz sowie transformati-
ve politische Praktiken ermoglichen. Letztere sind eng mit der Geschichte der
Behindertenrechtsbewegung in den USA und Deutschland verkniipft.

Die folgenden Abschnitte skizzieren einige markante Beispiele, mit denen
die Bedeutung der situierten, praktischen und verkorperten Wissensbestinde im
Wechselspiel mit der Materialitit medizinischer Hilfsmittel als Moglichkeitsbe-
dingungen fir soziale und politische Verinderungen sowie fir eine Kritik am
medizinischen Verstindnis von Behinderung erschlossen werden kann. Ich schla-
ge vor, die durch die Polio-Epidemien ausgelosten Gesundheitskrisen vor dem
Hintergrund der Disability History zu perspektivieren und sie dabei nicht nur als
Motivation fir epistemische Praktiken einzuordnen. Vielmehr geht es um eine
sozio-materiell informierte Wissensproduktion und die politischen Effekte des
situierten Wissens von Menschen mit Behinderung, die auf Basis ihrer geleb-
ten Erfahrungen (Toombs 1995) einen signifikanten Beitrag zur Entstehung und
Weiterentwicklung medizinischer Technologien leisteten und durch ihre selbstbe-
stimmt-interdependente Ko-Existenz mit Maschinen wie der »eisernen Lunge« zu
gesellschaftlichen Verinderungen beitrugen. Interdependenz ist eine essentielle
Dimension des Konzepts des »independent living« (selbstbestimmten Lebens, vgl.
Longmore 2003: 111-114)°. Es geht darum, dass behinderte Menschen ein eigen-
stindiges Leben fithren und die dafiir benétigte Assistenz nach ihren Bedarfen
selbst organisieren kénnen, unabhingig von institutionellen Vorgaben. Nach Ham-
raie und Fritsch (2019: 12) handelt es sich bei dem Konzept des »Selbstbestimmt
Leben« um eine »politische Technologie«, wobei den Forschenden zufolge aber
der Aspekt der Interdependenz hervorzuheben ist und die politische Dimension
technowissenschaftlicher Entwicklungen in den Vordergrund geriickt wird:

9 In den 1970er Jahren pragten behinderte Aktivist:innen in Berkeley das Konzept des »inde-
pendent living«, bei dem auf Pflege angewiesene Personen individuell in die Lage versetzt
werden, zu Hause selbst Assistenzdienste zu beauftragen, tiber diese zu entscheiden und
sich somit nicht institutionellen Ordnungen fiigen zu miissen.
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»While the movement was critical of rehabilitation as a field of expert knowl-
edge, it did not refuse the language or tools of rehabilitation outright. In addi-
tion to appropriating the term Independent Living to promote a disability politics
of interdependence, the movement understood technoscience as a site of politi-
cized resistance and regularly used hacking and tinkering practices as the basis
of disability organizing.« (ebd., Hervorheb. im Orig.)

Mit »politics of independence« wird folglich ein Phinomen der Technowissenschaft
kritisch in den Mittelpunkt geriickt, das relationale Verbindungen von Kérpern,
Umgebungen und Devices sowie materiell-diskursive Verstrickungen schafft, die
kontinuierlich durch Konflikte, Aushandlungsprozesse, Access Work und Kreati-
vitit herausgearbeitet werden. Dies wird im Folgenden durch Beispiele aus dem
Vereinigten Konigreich, USA und Deutschland erortert. Diese vorliufige Analyse ist
nicht systematisch angelegt und stellt auch keinen Anspruch auf Vollstindigkeit.
Vielmehr zeichne ich in exemplarischer Weise jene Verkniipfungen von Mobi-
litait und Aktivismus nach, die sich aus einem intensiven Zusammenleben mit
Assistenztechnologien ergaben.

Erfahrungswissen, modifizierte Assistenztechnologien
und mobile Aktivist*innen

Rollstiihle mit Beatmungsgeraten und RESPOnauten

Die orts- bzw. Klinik-gebundene Pflege von Polio-Uberlebenden inderte sich im
Vereinigten Konigreich etwa im Verlauf der 1950er Jahre durch transportablere Ge-
rite, die den Patient*innen ein Leben mit maschineller Beatmung zu Hause erlaub-
ten (Barr 2010). Frithe Apparate wie der Bragg-Paul Pulsator konnten sich trotz ih-
rer Vorteile als portable, semi-mechanische Beatmungstechnologie in den 1930er
Jahren gegeniiber klinischen Losungen zunichst nicht durchsetzen (McGuire 2020:
179ff.). Wihrend die klinische Versorgung nach dem Zweiten Weltkrieg zum Stan-
dard wurde (ebd.:190), gab es unter den Behandelten auch Initiativen, diese Situati-
onzuindern. Ein Beispiel fitr eine solche Bewegung aus der Klinik heraus war Robin
Cavendish, der 1958 in Kenia an Polio erkrankte und fortan gelihmt war — also un-
gefihr zu der Zeit, als Impfkampagnen gegen Polio begannen.'® Mit Unterstiitzung

10 Uber Cavendishs Wirken ist bislang nur wenig bekannt. Ein Biopic, Andy Serkis’ Regiedebiit,
mit dem Titel BREATHE setzt sein Leben 2017 ins Bild. Die Materialitit von Polio-Praktiken
dnderte sich mit Cavendishs Aktivitdten signifikant. Neue Mobilitdtspraktiken bildeten eine
der Grundlage fiir die Disability Rights Bewegung in England (Ginn 2017), die die behindern-
den Effekte von Architektur, Infrastrukturen, Bildungseinrichtungen und Stigmata kritisierte
und verdndern wollte.
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eines befreundeten Wissenschaftlers, Ted Hall, und dessen Firma Littlemore Scien-
tific Engineering setzte Cavendish zu Beginn der 1960er Jahre seine Idee um, einen
Rollstuhl zu bauen, der zusitzlich mit einem portablen Atemgerit ausgestattet war.
Dadurch wurden zwei Hilfsmittel auf eine neue Weise miteinander in Beziehung
gesetzt: Beatmungstechnologien und Hilfsmittel fiir Mobilitit wurden eng mitein-
ander verschrankt. Die Dichotomie von klinischer oder hiuslicher Unterbringung
wurde nachhaltig verschoben, da sich die Verkniipfung portabler Beatmungsgerite
und Rollstuhl langfristig durchgesetzte. In der Folge konnte sich die interdependen-
te Lebensweise von Polio-Uberlebenden ebenso auflerhalb von Klinik und eigenem
Zuhause entfalten — was diesen eine grofiere Mobilitit erlaubte und sich auch auf
die Moglichkeiten aktivistisch-politischer Praktiken auswirken sollte.

Zum Rollstuhl mit portablem Beatmungsgerat kam spater das sogenannte »Pos-
sum-Modell« — abgeleitet von »Patient operated selector mechanism« (Copeland
1974: 10) — hinzu: Dieses pneumatische und mundgesteuerte System wurde durch
Unterstittzung des Polio Research Fund und mit Ingenieuren wie auch Wis-
senschaftler*innen des National Spinal Injuries Centre am Stoke Mandeville Hos-
pital entwickelt (Maling 1974: 25; Silver 2019) — vor allem war der Ingenieur Reginald
Maling beteiligt. Maling begrift angesichts eines rhodesischen Polio-Patienten,
dass »the mouth is a good pneumatic control device« (1974: 22; vgl. Bates und Pellow
1966; Maling 1974; Howlett et al. 1981; Julie 2001: 249). Im Rahmen eines Pilotprojekts
wurde auch ein Rollstuhl-Prototyp mit einem Steuergerdt versehen, um Elemente
in der Umgebung elektronisch zu aktivieren. So konnte etwa die Koordinationsbox
des Possums verwendet werden, um zu telefonieren, den Fernseher einzuschalten
oder die Zentralheizung einzustellen (vgl. Maling 1974; Oaksey 2001). 1975 wurde
Cavendish fir seine Arbeit fiir Menschen mit Behinderung mit dem Most Excellent
Order of the British Empire (MBE) ausgezeichnet. In dieser Zeit griindete er mit
dem Polio-Spezialisten Dr. G. T. Spencer von der Lane-Fox Unit am St. Thomas’
Hospital in London die Wohltitigkeitsorganisation »Refresh«, um Geld fiir den Bau
und die Ausstattung einer Feriensiedlung fiir Polio-Uberlebende aufzubringen.”
Dies bedeutete einen signifikanten Gewinn fiir diese und ihre Familien, da die
Einrichtung spezifische Voraussetzungen fiir gemeinsame Urlaube bot und so die
kulturellen Teilhabemdglichkeiten erweiterte.

Eine weitere Aktivistin, die an der Entwicklung von Assistenztechnologien be-
teiligt war, war die Britin Ann Armstrong, die den Begriff »Responaut« einfiithrte.
Sie verglich damit Beatmungspatient®innen mit Astronaut*innen: »Like them [as-
tronauts] I lived a restricted life in a tiny space and depended totally on machinery

11 Das Netley Waterside House eroffnete 1977 und gab den sog. Responauten — also Polio-
Uberlebenden — und ihren Familien die Moglichkeit, Ferien an der Siidkiiste Englands zu
verbringen. Vgl. Lennon 2017; Anonym o.D. sowie http://oxonblueplaques.org.uk/plaques/c
avendish.html, heute CS Disabled Holidays.
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for my communications and air supply« (Armstrong: 216)."* Armstrong erkrankte
1955 an Polio und lebte danach mit eingeschrinkter Bewegungs- und Atemfihigkeit.
Durch ihren politischen Aktivismus schirfte sie das gesellschaftliche Bewusstsein
fir die Herausforderungen, mit denen Menschen mit Lihmungen und Behinderun-
gen leben. Sie setzte sich dafiir ein, dass diese Menschen ein selbstbestimmteres
Leben fithren konnten und - dies war entscheidend — zu Hause leben durften, ent-
gegen der damals standardmif3igen Unterbringung in Institutionen (vgl. McGuire
2020:179). 1965 war Armstrong maf3geblich an der Griitndung der Wohltitigkeitsor-
ganisation »Invalids at Home«beteiligt, die Ziele des »independent living« fiir Polio-
Uberlebende auf praktischer Ebene zu verwirklichen versuchte. Zu ihren Titigkei-
ten zihlte zudem die Herausgabe der Zeitschrift RESPOnaut (1963-1989). Das Ma-
gazin stellte eine wichtige Plattform dar, die einen Austausch zwischen Menschen
mit Behinderungen iiber das Vereinigte Konigreich hinaus ermoglichte. Sie schrie-
ben darin iiber eigene Erfahrungen, teilten ihr Wissen und thematisierten Initiati-
ven wie die Disabled Income Group (DIG) oder die Union of the Physically Impaired
Against Segregation (UPIAS). Dadurch bildete sich eine »vibrant, interactive, inven-
tive community«" heraus, die sich mit der britischen Behindertenrechtsbewegung
im Austausch befand. Ihr Buch Breath of Life (1985) verfasste Armstrong mit Unter-
stiitzung eines computergesteuerten Systems: Dem Digital Operation of Rehabilita-
tion + Independence System (D.O.R.1.S.), welches 1984 von dem Ingenieur Alex Blok
entwickelt wurde. Es handelte sich um einen Morsecode-Wortprozessor, der mit-
tels eines Controllers mit vier Tasten bedient wurde. Die Riickmeldung in Echtzeit
erfolgte tiber einen leicht verstindlichen Sprachsynthesizer, der bei der Eingabe je-
des Zeichens eine Sprachriickmeldung gab. Armstrong bediente den Controller mit
ihrem rechten Fuf}, den sie bewegen konnte.™

12 Die Polio-Uberlebenden in der Maschine lernten mit dieser zu atmen. Die Sorge und Angst
vor der Maschine wandelten sich, wenn sie notwendig wurde: Atmen und Uberleben wurde
wieder moglich, wenn sich die gelahmten Personen darin befanden. Immobil und auf ei-
ne Pflege rund um die Uhr angewiesen mussten sie sich mit dem maschinellen Beatmungs-
Rhythmus anfreunden bzw. von diesem wieder entwohnt werden, wenn sie die Maschine ver-
lassen und ggf. andere Techniken oder Beatmungsgerate verwenden sollten. (Wilson 2005)
Dazu kommt, dass das Atmen mit der Maschine auch die Artikulationsfahigkeitenorm beein-
trichtigte, sodass Patient:innen nicht nur gegen den kontinuierlichen Maschinenlarm anre-
den mussten, sondern auch teils die Kontrolle Gber ihre Stimme verloren (Lawrence-Mackey
2020).

13 So formulieren es die Verantwortlichen der Homepage responaut.com. Eine systematische
Analyse der Zeitschrift steht jedoch noch aus, um dies differenziert einzuordnen. Vgl. https:
//responaut.com/index.php/welcome/the-responaut/

14 https://responaut.com/index.php/welcome/machine-aided-living/
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Cover der Zeitschrift Responaut Vol. 6 No. 4 (09/1969), Quelle: https://responaut.com/index.
php/category/years/1960s/

ajed
-
Q©
-

:
o Sufudi 0
» ALY
3
A A

s

A& & o =R

By, for and about Respirator-aided and other gadgét;aidéd pebblev

RESP

Electricity and equipment issue

https://doi.org/10. inlibr pen Access - [ TEEEETE


https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://responaut.com/index.php/category/years/1960s/
https://doi.org/10.14361/9783839461600-006 
https://www.inlibra.com/de/page/agb
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

86

Krisenpraktiken und Praktiken in der Krise

Die verschiedenen Assistenztechnologien, die Armstrong fir ihre Zwecke mo-
difizieren und an ihre Bediirfnisse anpassen lief3, konnen als Ausdruck einer »Po-
litik der Interdependenz« aufgefasst werden. Diese Initiativen ermoglichten Arm-
strong nicht nur, ihren Alltag inmitten komplexer Assistenz-Arrangements neu zu
justieren, etwa um Titigkeiten wie Schreiben, Telefonieren usw. in selbstbestimm-
ter Form nachzugehen. Vielmehr wurden durch die interdependente Ko-Existenz
mit Maschinen und Technologien auch Voraussetzungen fiir mobile aktivistische
Praktiken generiert, mit denen Armstrong Verinderungen anstofRen und ein gesell-
schaftliches Bewusstsein fiir die Belange behinderter Menschen schaffen konnte.

Wegbereitende Hilfsmittel: Ed Roberts

Mafigebliche Impulse fiir die US-amerikanische Disability Rights-Bewegung liefer-
te der Aktivist Ed Roberts. Sein Rollstuhl befindet sich heute im National Museum
of American History. Er verfugt iiber einen elektrisch-verstellbaren, orthopidischen
Recaro-Sitz, einen Scheinwerfer fir nichtliche Fahrten, eine Halterung fiir das Be-
atmungsgerit, eine Batterie und eine kleine tragbare Rampe. An einer Seite ist ein
Autoaufkleber angebracht, auf dem in lila Schrift, die Buchstabe fiir Buchstabe gro-
Rer wird, »YES« steht. Der Rollstuhl wurde dem Museum nach Roberts’ Tod 1995
iibergeben. Das Hilfsmittel sollte in der Sammlung dieser Institution einen Platz
finden, um an Roberts’ Verdienste fiir das Independent Living Movement zu erin-
nern (Dawson 2015).

Roberts erkrankte 1953 als Jugendlicher an Polio und kehrte nach einem langen
Klinikaufenthalt nach Hause zuriick. Dort wurde er von seiner Familie und Pflege-
personen betreut. Die Nichte verbrachte er in der eisernen Lunge. Tagsiiber konnte
er sich durch spezifische Atemtechniken wie das sogenannte »frog breathing«
(Brown 2000, 32)” - und spiter mittels portabler Uberdruck-Beatmungsgerite
(Bach, Alba u.a. 1987; Stuke u.a. 2020) — auch auflerhalb der Maschine aufhal-
ten. Am Schulunterricht nahm er per Audioschalte (Danforth 2020), aber auch
stundenweise in Prisenz teil. Seine Mutter setzte sich fiir seine Schulbildung ein,
sodass er die Highschool besuchen und 1962 ein Studium der Politikwissenschaft
an der University of California, Berkeley beginnen konnte (Brown 2000). Das grof3e
Beatmungsgerit stellte sich bei der Suche nach einer passenden Wohngelegenheit
aber auch als Hindernis heraus. Schliefilich konnte er — unterstiitzt durch Pflege-
personal - in einem ungenutzten Teil der Cowell Klinik wohnen, in den bald weitere

15  Bei der Glossopharyngealatmung wird durch Bewegungen der Zunge, der Wangen und des
Rachens koordiniert Luft aus dem Mund in die Lunge gedriickt. (Moloney u.a. 2002; Maltais
2011)
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Studierende mit Behinderungen einzogen. Vor dem Hintergrund des Cowell Resi-
dence Program begann sich eine Gruppe zu formieren, die sich selbst als »Rolling
Quads« bezeichnete und damit einen positiven Begriff von Behinderung einfithren
wollte. Inmitten der Student:innen-Proteste war Roberts politisch in hochstem
Maf3e engagiert. Das schloss die Mitbegriitndung des Physically Disabled Student’s
Program (PDSP) und Aktivititen fiir das Center for Independent Living (CIL) in
Berkeley mit ein. So protestierte er mit anderen CIL-Mitgliedern fiir die Ausstat-
tung der Telegraph und Shattuck Avenues in Berkeley mit Bordsteinabsenkungen,
um so Biirger:innen mit Rollstithlen im innerstidtischen Bereich die eigenstindige
Mobilitit zu erleichtern (Williamson 2012).

Roberts besaf zunichst einen Rollstuhl, der von einer Person geschoben wer-
den musste. Unterwegs nutzte er ein portables, batteriebetriebenes Uberdruck-Be-
atmungsgerit, das an diesem befestigt werden konnte.’® Trotzdem blieb er auf die
Begleitung einer Pflegeperson angewiesen, was er gerade fiir intimere Treffen als
ungiinstig empfand. Trotz der gingigen Vorstellung, dass die Steuerung eines elek-
trischen Rollstuhls mit der ihm verbleibenden Beweglichkeit von zwei Fingern un-
moglich sei, blieb Roberts an einer Losung interessiert:

»When Roberts fell in love and found the constant company of an attendant
incompatible with intimacy, he revisited the idea of a power wheelchair and
discovered a simple solution: If the control mechanism were rotated, the con-
troller would need to be pulled backward. That he could do. On his first try, he
crashed his wheelchair into a wall. sBut that was a thrill,< he recalled. >I realized
that, boy, | can do this.« (Dawson 2015)

Der Wunsch nach Zweisamkeit motivierte Roberts, die Steuerung des vorhandenen
Elektrorollstuhls so anzupassen, dass er dessen Handhabung selbst bewerkstelligen
konnte. Eine Modifikation des Kontrollmechanismus unter Beriicksichtigung der
Roberts moglichen Kérperbewegungen schuf dann die Bedingungen dafir, intime
Treffen ohne eine dritte Person zu erleben. Insofern verschob Roberts in Koopera-
tion mit den entsprechenden Technikern die Koordinaten seines Lebens mit Assis-
tenztechnologien. Notig war dafiir ein arbeitsaufwendiger Prozess des Justierens
und der Anpassung; in den Worten Miriam Winances: »The adjustment is a work on
the links that shape the person and the device, what they are, and what they will be
able to do.« (2006:57) Die neu justierte und interdependente Fortbewegung per Roll-
stuhl bedurfte zwar eines Lernprozesses, wie aus dem Hinweis auf den Crash und
dem selbstironischen Ton Roberts’ Zitats zu entnehmen ist. Fiir ihn scheint dies je-
doch ein aufregendes und vor allem lohnenswertes Unterfangen gewesen zu sein,
zusammengefasst in der Erkenntnis: »I can do this.«

16 https://www.polioplace.org/people/edward-verne-roberts
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Doch gingen Roberts’ Initiativen weit iiber seinen personlichen Alltag hinaus
und die »politics of interdependence« (Hamraie und Fritsch) stellen dabei einen zen-
tralen Referenzpunkt dar. Er zeigte mit seinem Engagement, dass Menschen mit
Behinderung etwas erreichen und politische Verinderungen anstof3en kénnen -
und nicht lediglich als »Poster Child« (Longmore 2016) fungieren mussten. Eine An-
ekdote aus seiner Jugend, die er bei spiteren Reden oft erzihlte, brachte dies fol-
gendermafien auf den Punkt:

»When | was fourteen, | got polio. When the doctor took my parents aside, my
mother asked, >Will he live?« The doctor looked at her and said, >You should
probably hope he dies, because if he lives he will be nothing more than a
vegetable for the rest of his life.« Well, I'm here today as an artichoke. You know
they're a little prickly on the outside with a big heart and I'd like to call on all
the vegetables of the world to unite.« (Roberts, 1983: 7, zit.n. Danforth 2020)

An dieser Erzihlung wird deutlich, dass Polio-Uberlebende vielfach eher »am Leben
gehalten« wurden und ihnen nicht zugetraut wurde, auch etwas aus diesem Leben
zu machen oder es sogar aktiv zu gestalten (vgl. die Memoiren von Judy Heumann
und Joiner 2020). Roberts lief$ sich jedoch nicht von solchen Vorurteilen abhalten.
Joseph Shapiro, Journalist und Autor von No Pity: People with Disabilities Forging a New
Civil Rights Movement, kommentierte das Vorgehen des Aktivisten, sein Engagement
sowie den eigensinnigen Umgang mit assistiven Technologien und verortete es im
grofieren Kontext der Behindertenrechtsbewegung:

»That’'s what the movement was about: disabled people coming up with their
own solutions, saying we can build a better set of social supports, we can build
a better wheelchair [...] Disability is not a medical problem. The problem is
the built environment and the barriers that society puts up. It’s not about the
inability to move or to breathe without a ventilator; it’s about the inability to
get into a classroom.« (zit.n. Dawson 2015)

Shapiro betonte, dass die behinderten Aktivist*innen eigene Losungsansitze ver-
folgten. Dazu gehorte unter anderem ein besseres Unterstiitzungssystem fiir ein
selbstbestimmtes (interdependentes) Leben aufzubauen oder Rollstithle weiterzu-
entwickeln, um méglichst vielen Nutzenden diese Form der Mobilitit zu ermog-
lichen. Es gehe nicht nur darum, mittels Beatmungstechnologien zu (iiber-)leben,
wie im Falle Roberts, sondern darum, allen Menschen gleichberechtigten Zugang zu
Bildung, Kultur und staatlichen Institutionen zu verschaffen.

Wie in vielen anderen Fillen gilt auch bei Roberts, dass er nicht an den Rollstuhl
»gefesselt« (Linton 2006, 163) war. Vielmehr erlaubte ihm sein Hilfsmittel mittels
vieler Anpassungen und Modifikationen, durch die USA und andere Linder zu rei-
sen, um vor Publikum und vor Ort seine Reden zu halten. So versetzte er sich selbst
in die Lage, viele Menschen zu erreichen und sie fiir die Belange und Interessen von
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Robert Stock: Wissen tber Menschen mit Behinderung in der Krise

Menschen mit Behinderungen zu sensibilisieren. Seine Beteiligung an den Section
504-Sit-ins gegen die Diskriminierung von Menschen mit Behinderung im Jahr 1973,
seine Aktivititen als Direktor des California Department of Vocational Rehabilita-
tion ab 1976 sowie seine und Judith E. Heumanns mafigebliche Partizipation an der
Griindung des World Institute on Disability in Oakland, CA 1984 leisteten einen wich-
tigen Beitrag dazu, dass 1990 von der Bush-Administration der Americans with Disa-
bilities Act (ADA) verabschiedet wurde. Seine politische und aktivistische Expertise,
so Roberts, resultiere aus einem erfahrungsbasierten Wissen, das ihn von anderen
nicht-behinderten Angestellten in staatlichen Verwaltungen und Institutionen un-
terscheide. Wie er 1975 kurz vor seinem Amtsantritt erklarte: »I start with an advan-
tage because of my experience at being disabled, I may be the state director, but I'm
still a crip. I'm no superhero« (Miami Herald, 1975)."”

Selbstbestimmt leben und mobil sein: Johannes Messerschmid

In einem dritten Schritt werde ich nun exemplarisch nachvollziehen, welche
Entwicklungen im deutschen Kontext auf eine enge Verschrinkung von Medizin-
technologien und politischen Aspekten vor dem Hintergrund der langanhaltenden
Nachwirkungen der Polio-Epidemien hindeuten. Dazu méchte ich zunichst die
Aufmerksamkeit auf die Ratifizierung der UN-BRK lenken, die nach dem ADA
von 1990 in den USA sowie dem Allgemeinen Gleichbehandlungsgesetz (2006) in
Deutschland ein juristisches Rahmenwerk fiir die Rechte von Menschen mit Be-
hinderung schuf, das im Wesentlichen auch eine langfristige Errungenschaft der
internationalen Behindertenrechtsbewegung darstellt.

Zur Umsetzung der UN-Behindertenrechtskonvention veréffentlichte die Stadt
Miinchen 2014 ihren Aktionsplan. Unter dem Titel »Miinchen wird inklusiv« wurden
zahlreiche Mafnahmen angekiindigt, um die Teilhabe von Menschen mit Behinde-
rung am sozialen, politischen und kulturellen Leben der Stadt zu verbessern.”® Das
umfangreiche Programm schloss die Bereiche Bildung, Gesundheit, barrierefreie
Arbeitsmoglichkeiten bzw. -bedingungen und Wohnangebote sowie neue Frei-
zeitangebote, Antidiskriminierungsprogramme und Férderung selbstbestimmter
Lebensfithrung mit ein.” Beteiligt an der Erarbeitung des Aktionsplans war auch
der Behindertenbeirat der Stadt Miinchen, Johannes Messerschmid. Messerschmid

17 Zuder Bedeutung des Begriffs »crip« vgl. Kafer 2013.

18 https://www.muenchen-wird-inklusiv.de/wp-content/uploads/2014-02_aktionsplan-unbrk
_muenchen_korr2.pdf

19 2019 folgte ein zweiter Aktionsplan. Zum aktuellen Stand siehe die Informationen des Koor-
dinierungsbiros zur Umsetzung der UN-Behindertenrechtskonvention in Miinchen. Vgl. htt
ps://muenchen-wird-inklusiv.de/
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Krisenpraktiken und Praktiken in der Krise

hatte 1990 zusammen mit anderen den »Verbund behinderter Arbeitgeber/-innen
— Selbstbestimmt Leben (VbA) eV.« gegriindet und gehort dem Rat seit 2012 an.
Als Person, die mit einem Beatmungsgerit lebt und auf persénliche Assistent*in-
nen angewiesen ist, setzt er sich seit mehreren Jahrzehnten fiir die Belange von
Menschen mit Behinderungen und die Méglichkeiten einer selbstbestimmten Le-
bensfithrung ein — auch bei Langzeitbeatmungspatient*innen (Messerschmid 1993;
Godecke 2018).2°

In einer autobiografischen Schilderung berichtet Messerschmid iiber seinen
»Weg zur Behindertenbewegung« (2019: 259). Dort beschreibt er, wie er 1959 mit
sechs Jahren an Poliomyelitis erkrankte und infolgedessen 12 Jahre in der Freiburger
Kinderklinik verbrachte. Die Viruserkrankung bewirkte eine Lihmung des gan-
zen Korpers samt Zwerchfell, sodass er fortan maschinell beatmet wurde. Spiter
wandte er jedoch wie Roberts die sogenannte »Froschatmung« an, mittels derer
er zeitweise ohne Maschine auskommt.” Seine schulische Ausbildung konnte er
zundchst durch die Unterstiitzung zweier Medizinstudenten sowie seit 1963 durch
einen Privatlehrer in der Klinik absolvieren. Ab 1972 wechselte er in die Stiftung
Pfennigparade, ein Rehabilitationszentrum mit angegliederter Schule in Miinchen.
Nach dem Abschluss an der Fachhochschule studierte Messerschmid Sozialpid-
agogik, fand jedoch nach dem Diplom 1983 keine Anstellung. Das Studium und die
Motivation, eine eigenstindige Lebensfithrung zu erreichen, lenkten seine Auf-
merksamkeit auf die gesellschaftliche und politische Dimension von Behinderung
und Leben mit Assistenz:

»Durch mein mit den Jahren immer stirker werdendes Bestreben, eines Tages
einmal ganz fiir mich allein wohnen und leben zu kénnen, hatte ich mich immer
wieder mit den sozialrechtlichen Voraussetzungen einer solchen Lebensweise be-
schaftigt. Dadurch und nach dem Eindruck, den viele Gesprache mit behinderten
Kolleg:innen hinterlassen hatten, kam ich in Kontakt zur Behindertenbewegung.
Dorterfuhrich viel iiber die Bemiithungen um die De-Institutionalisierung der Be-
hindertenarbeit und um die Durchsetzung von Lebensformen fiir Menschen mit
Behinderungen, auferhalb von Einrichtungen.« (Messerschmid 2019: 260)

Von 1997 bis 2003 arbeitete Messerschmid hauptberuflich als Berater beim Ver-
bund behinderter Arbeitgeber/-innen - Selbstbestimmt Leben (VbA) eV. (vgl.

20 U.a. bei einem Vortrag 2008 bei einer Fachtagung der Interessenvertretung Selbstbestimmt
Leben eV.: https://www.isl-ev.de/attachments/article/1529/Vorsorgen%2o0statt%20versorg
en%o2olassen.pdf

21 Vgl. den Vortrag »Clossopharyngeale Atmung (Froschatmung<«, 17. Jahrestagung der
Arbeitsgemeinschaft Heimbeatmung und Respiratorentwohnung e. V., Heidelberg, April
2009, https://kongressarchiv.digab-kongresse.de/wp-content/uploads/2017/07/DIGAB09_
Hauptprogramm.pdf (20.07.2021). Siehe auch Maltais 2011.

https://doi.org/10. libr - Open Access.
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Robert Stock: Wissen tber Menschen mit Behinderung in der Krise

Messerschmid 2001). Als Teil des Behindertenbeirats der Stadt Miinchen betei-
ligt er sich seit 2012 kritisch an Diskussionen um die Umsetzung der UN-BRK in
Deutschland, an den Debatten um das 2016 erlassene Bundesteilhabegesetz (BTHG)
sowie das Intensivpflege- und Rehabilitationsstirkungsgesetz (IPReG) (Miles-Paul
2019; Maier-Albang 2019) und die Folgen der Corona-Pandemie fiir Menschen mit
Behinderungen.?

Die Organisation von personlicher Assistenz, die Auseinandersetzung mit den
damit verbundenen rechtlichen Anspriichen sowie mit den vielfiltigen Anforde-
rungen an behinderte Arbeitgeber*innen bilden zentrale Ankerpunkte fiir Johannes
Messerschmids politische Arbeit (Miles-Paul 2019). Ein wichtiges Element ist neben
dem eigenstindigen Umgang mit Soft- und Hardware, welchen die Koordination
und steuerliche Abwicklung der Assistenzkosten mit sich bringen, der elektrische
Rollstuhl. Das Hilfsmittel ist ein essenzieller Begleiter — genauso wie ein*e person-
liche*r Assistent*in, die Messerschmid zu Terminen begleitet. Der Liege-Rollstuhl
leistet einen Beitrag zur selbstbestimmten Mobilitit, die wiederum durch einen
von einer Pflegeperson gesteuerten adaptierten PKW flankiert wird. Im Interview
mit der Siiddeutschen Zeitung duflerte sich Messerschmid wie folgt dazu:

»Meine Mobilitit ist eine ganz andere mit dem Auto. Ich bin viel flexibler, und
wihrend des Berufsverkehrs bekomme ich in der U-Bahn ohnehin keinen Platz —
ich binja mitmeinem Gefihrtein raumeinnehmendes Wesen. Gott sei Dank iiber-
nimmt der Bezirk die Kosten fiir das Auto. Der tut dies, weil ich ein Beatmungsge-
rat mitflthren muss, frither mal ein Studium absolviert habe und berufstatig war
und jetzt im Vorstand des Behindertenbeirats ehrenamtlich aktiv bin.« (Messer-
schmid zit.n. Maier-Albang 2019)

Uber die eigene Mobilitit bestimmen zu kénnen, sei es per assistiertem PKW oder
Rollstuhl, sieht der Behindertenrechtsaktivist als entscheidend an. In der Riick-
schau erinnert er sich an das »wunderbar-grofRartige [...] Ereignis, dass ich in der
Miinchner Pfennigparade meinen ersten Elektro-Rollstuhl erhielt, den ich selbst
steuern konnte [...] (2019: 260). Seit den 1970er Jahren, als motorisierte Rollstithle in
Deutschland eingefithrt wurden, ist Messerschmid mit einem elektrisch betrie-
benen Hilfsmittel unterwegs. Dieser bildet zusammen mit dem Beatmungsgerit
sowie personlicher Assistenz die Bedingung, durch die eine politische Beteiligung
und kulturelle Teilhabe moglich wird.

22 Vgl. dazu etwa https://www.behindertenbeirat-muenchen.de/images/o1_Stellungnahmen/
stellungnahmen_vorstand/PM_Vorstand_2021_05_05/PM_Europaeischer_Protesttag_Men
schen_Behinderung_Vorstand_Behindertenbeirat.pdf

23 Wie der elektrische Rollstuhl in Deutschland eingefiihrt wurde, ist bislang nur wenig er-
forscht. Vgl. den populérgeschichtlichen Beitrag von Weege (2016: n.p.).
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»Mit den mir zur Verfiigung stehenden Hilfsmitteln, z.B. Elektrorollstuhl mit Spe-
zialsteuerung und transportables Beatmungsgerat, habe ich sehr gute Moglich-
keiten, am gesellschaftlichen Leben teilzuhaben und teilzugeben. Zu den Her-
ausforderungen gehort es zum Beispiel geniigend geeignete Unterstiitzungsper-
sonen, das heifst Assistentinnen und Assistenten in meinem Team zu haben, die
flir mich und mit mir alle praktischen Angelegenheiten erledigen, die ich bewerk-
stelligen will.« (Miles-Paul 2019)

Ausblick: Situiertes Wissen und Cyborg-Politik

In Folge der durch die Polio-Epidemien verursachten Gesundheitskrisen ergaben
sich neue Konstellationen des Wissens, mit denen sich das Verhiltnis zwischen Me-
dizin, Technik und korperlicher Differenz dnderte. Die lebenserhaltenden Mafinah-
men bei Patient*innen, die durch Poliomyelitis betroffen waren, anderten sich dabei
im Verlauf der Zeit, sodass die Lebensqualitit dieser Menschen sich mithin verbes-
serte — wobei letzteres unter Vorbehalt gilt, waren bzw. sind doch die Koordination
und Finanzierung von Assistenz-Personen und -technologien fiir ein solches selbst-
bestimmtes Lebens unter widrigen Bedingungen zu organisieren, wozu auch Be-
hérdenbiirokratie und auf Kostenersparnis setzende Gesundheitssysteme einen er-
heblichen Beitrag leisten. Dabei resultierten die transformierten Lebensbedingun-
gen von Langzeitbeatmeten aus der Moglichkeit einer hauslichen Betreuung. Dar-
tiber hinaus brachten neue Operationsmethoden und mechanische wie auch porta-
ble Gerite die Moglichkeit, Personen auflerhalb einer sogenannten »eisernen Lun-
ge« zu beatmen (Wunsch 2020).

Es ist unzweifelhaft, dass durch die Biomedizin als Technowissenschaft im 20.
sowie 21. Jahrhundert umfangreiche Wissensbestinde aufgebaut wurden. Damit
wurden auch die Relationen von medizinischem Wissen und Technologien kom-
plexer. Beatmungsmaschinen wurden moglich, weil wissenschaftliche Erkennt-
nisse itber Atmung, Lungenfunktion und maschinelle kiinstliche Sauerstoffzufuhr
in einen formalisierten, institutionalisierten Zusammenhang gebracht wurden.
Wie gezeigt wurde, waren — und sind — an der Deutung medizinisch-maschineller
Konstellationen jedoch oft auch die betreffenden Patient*innen beteiligt. Das
Zusammenleben mit Maschinen und anderen Hilfsmitteln ist eine vielschichtige
Angelegenheit, an der heterogene Akteur*innen mitwirken. Woods and Watson
haben dies beziiglich der Entwicklung des elektrischen Rollstuhls herausgearbeitet,
bei der es letztlich nicht allein um eine technische Innovation, sondern auch um
weitergehende politische Implikationen und folglich einen umfassenden sozio-
technischen Prozess ging. Sie kommen zu dem Schluss,
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»[...] that wheelchairs are not simply technical devices open to straightforward
technical manipulation, but are simultaneously social and political machines
that are entwined with the socio-political conditions of their making and of
their reception.« (Woods und Watson 2003: 178)

Vor diesem Hintergrund entzieht sich auch das Verhiltnis von Polio und medizini-
schen Technologien als Problematik einer Deutung, in der lediglich technologische
oder medizinische Innovationen eine zentrale Rolle zugewiesen bekommen. Viel-
mehr muss jenseits einer engen medizinhistorischen Sichtweise (kritisch dazu
Kudlick 2013) davon ausgegangen werden, dass Interdependenz als eine politische
Technologie (Hamraie und Fritsch 2019) auch fiir dieses Wissensgebiet zentral ist:
wechselseitige Anpassungsprozesse, Justierungen, Modifikationen sowie emo-
tionale Arbeit und praktische Erfahrungen stellen einige der Koordinaten dar
(Winance 2006, 2016), durch die dieses Feld der Mensch-Technologie-Relationen
aufgespannt wird. Entsprechend argumentiere ich, dass ein mithin unentwirr-
barer Zusammenhang zwischen der gelebten Erfahrung behinderter Menschen,
medizinischen Technologien und politischen Praktiken besteht. Dabei steht das
situierte Wissen von Polio-Uberlebenden dem medizinischen Krisenwissen nicht
getrennt gegenilber: Denn es bilden sich produktive wie auch widerspriichliche
Verbindungen und Koalitionen. Medizintechnologien materialisieren folglich nicht
nur ein explizites Wissen einer auf Objektivitit zielenden Biomedizin angesichts
gesundheitlicher Krisensituationen, sondern inkorporieren vielmehr — so zeigt
dieser Aufsatz — partiale Perspektiven (Haraway 1988) und gelebte Erfahrungen der
behandelten Personen.

Die oben analysierten technischen Interventionen und politischen Engage-
ments von Ed Roberts, der »Responautin« Ann Armstrong sowie auch Johannes
Messerschmid — als einige wichtige Beispiele von vielen (vgl. Heumann und Joi-
ner 2020) — demonstrieren, wie selbstbestimmte Lebensfithrung im Sinne des
»independent living« sozio-technische Spielriume fiir Mobilitit, Verinderung
und gesellschaftliche Transformation schuf. Dies geht gewissermafien iber ein
Mensch-Technik-Verhiltnis hinaus, wie es Donna Haraway mit Bezug auf »severely
handicapped people« formuliert, die sie als Cyborgs par excellence bezeichnet.*
Haraway weist zu Recht auf die briichig gewordenen Dichotomien zwischen Natur
und Kultur hin. Wie die Kritik der Disability-Forschung an ihrem Manifest zeigt
(Siebers 2001), kann sie aber den komplexen Verkorperungen (Siebers 2008: 25)
behinderter Menschen mit ihrer Cyborg nur auf unzureichende Weise gerecht

24  Auf das folgende Zitat wurde mehrfach kritisch hingewiesen (vgl. Kafer 2013): »Perhaps
paraplegics and other severely handicapped people can (and sometimes do) have the most
intense experiences of complex hybridization with other communication devices.« (Haraway
1985:178)
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werden. Vielmehr sind nach Alison Kafer die politischen Dimensionen ausschlag-
gebend, wenn es um die gesellschaftliche Positionierung kérperlicher Differenzen
und behinderter Cyborg-Subjektivititen geht:

»Cripping the cyborg, developing a non-ableist cyborg politics, requires under-
standing disabled people as cyborgs not because of our bodies (e.g., our use of
prosthetics, ventilators, or attendants), but because of our political practices.«
(Kafer 2013: 120)

Cyborg-Politik deutet Kafer zufolge behinderte Menschen nicht vorrangig vor dem
Hintergrund ihrer medizinisch diagnostizierten Einschrinkungen und den damit
verbundenen notwendigen Assistenz-Praktiken (Geese 2018; Kotsch 2012). Stattdes-
sen verortet Cyborg-Politik die sich als behindert identifizierenden Personen an-
gesichts situierter Wissenskomplexe (Haraway 1988) sowie politischer und — wie
ich hinzufiigen wiirde - technologisch-informierter Praktiken. Insofern wirft die
hier vorgeschlagene Untersuchung von Interdependenz und Partialitit komplexer
Verkorperungen in sozio-technischen Wissensfeldern eine Reihe wichtiger Fragen
auf, die sich auch in Zukunft fiir Debatten itber Formen gerechter und gesunder
Ko-Existenzen angesichts wachsender Krisenszenarien als relevant erweisen wer-
den.
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