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Mein Leben als Cyborg: 2026

Heather Grizzle - 6. September 2026

Meta-Beschreibung: Eine Neufassung von ,Mein Leben als Cyborg* aus dem Jahr 2026 unter-
sucht Cochlea-Implantate, kindliche Autonomie, gehorlose Identitiit, assistive Technologien und
die Governance-Lektionen, die heute Heather Grizzles Arbeit im Bereich Gebdrdensprach-KI
prdgen.

Eine Neufassung von 2026
Heather M. Grizzle

Urspriinglich 2010 verfasst. 2026 neu geschrieben, um das auszudriicken, was der
friihere Essay meines heutigen Erachtens zu sagen versuchte.

H.G. Wells schickt einen sehenden Mann in ein Tal, in dem niemand sehen kann, und
der Mann nimmt an, dies mache ihn zum Herrscher. Nunez hat das Sprichwort auf
seiner Seite und die Anatomie, die es untermauert, doch keines von beidem erweist
sich als wertvoll, denn die Menschen des Tals haben eine funktionierende Welt errich-
tet, die kein Sehvermogen erfordert, und besitzen keinen Rahmen, in dem seine Au-
gen einen Vorteil darstellen wiirden. Was sie stattdessen haben, ist eine Diagnose. Der
Arzt der Gemeinschaft kommt zu dem Schluss, dass die seltsamen weichen Kugeln in
Nunez' Gesicht sein Gehirn reizen, und schligt ihre Entfernung als einfache, unkom-
plizierte Operation vor, worauf ein Altester diesen Vorschlag mit einem Dank an den
Himmel fiir die Wissenschaft beantwortet. Der Witz ist prézise, und eigentlich geht es
gar nicht um Blindheit. Es geht darum, was geschieht, wenn die Autoritét, einen Kor-
per zu definieren, ganz bei Menschen liegt, die diesen Korper nicht besitzen, und
wenn die technische Fahigkeit, ihn zu verandern, im Gewand des Wohlwollens auf-
tritt. Ich las diese Geschichte als Studentin und erkannte den Operationssaal sofort,
denn ich hatte selbst auf dem Tisch gelegen.

Ich wurde sensorineural und prélingual gehorlos geboren. Horgerédte wurden in der

iiblichen Reihenfolge ausprobiert und brachten nichts Brauchbares, und ich verstand
die Ergebnisse jedes audiologischen Tests als gute Nachricht, denn Misserfolg bedeu-
tete, dass die Welt still blieb. 1988 machte mich mein Hals-Nasen-Ohren-Arzt meiner
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Mutter mit dem Cochlea-Implantat bekannt, und die folgenden acht Jahre bestanden
darin, dass ich mit ihr dariiber stritt, das Geréat sabotierte, damit es nicht funktionier-
te, dem Arzt direkt sagte, ich wolle es aus meinem Kopf entfernt haben, und schlie3-
lich, mit sechzehn, den externen Prozessor mit dem ersten Auto iiberfuhr, das ich je
besal3. Ich konnte diesen Nachmittag nie beschreiben, ohne theatralisch zu klingen,
daher berichte ich einfach, dass es sich nicht wie Vandalismus anfiihlte. Es fiihlte sich
an wie das erste Mal, dass eine Entscheidung iiber die an meinem Schidel befestigte
Ausriistung von mir selbst getroffen und ausgefiihrt wurde.

Was ich damals nicht verstand und wofiir ich fast die folgenden zwei Jahrzehnte
brauchte, um es benennen zu konnen, ist, dass fast nichts daran, wie dieses Gerit zu
mir gelangte, eine medizinische Angelegenheit war. Es war eine Frage der Verteilung.

Der Punkt des ersten Kontakts war das entscheidende Merkmal. In den frithen Neun-
zigerjahren erfuhren amerikanische Eltern in einem Untersuchungszimmer von ei-
nem Arzt, dass ihr Kind gehorlos sei, und zwar im selben Gespréach, in dem ihnen ein
Gerét angeboten wurde. Was auch immer diese Anordnung sonst ist, sie ist ein Kanal
mit einem einzigen Informationslieferanten, und er 6ffnet sich im Moment grofter el-
terlicher Verzweiflung. Der Arzt war nicht verpflichtet, den Erwerb der Gebardenspra-
che, Gehorlosenschulen, gehorlose Erwachsene oder die entwicklungspsychologi-
schen Erkenntnisse iiber frithen Sprachzugang zu erldutern, und tat dies in der Regel
auch nicht, und es wire unfair, dies individueller Boswilligkeit zuzuschreiben, wenn
die Struktur dieses Ergebnis zuverlassig in Tausenden von Kliniken hervorbrachte.
Hersteller waren auf organisierten Widerstand gehorloser Erwachsener gestoRen und
hatten einen aufnahmebereiteren Markt bei horenden Eltern gefunden, die im Durch-
schnitt noch nie einen gehorlosen Erwachsenen getroffen hatten. Ein Grofteil der
pédiatrischen Implantationen jener Zeit wurde iiber die 6ffentliche Krankenversiche-
rung erstattet, also iiber Medicaid — ein Detail, das ich 2010 falsch dargestellt habe
und das wichtig ist, weil es zeigt, dass es sich um 6ffentliche Ausgaben handelte, die
ohne offentliche Beratung erfolgten.

Daneben war die chirurgische Frage fast nebensichlich. Die Entscheidung war bereits
durch die Architektur getroffen worden, wer zuerst sprach.

2010 versuchte ich, dies {iber den Niirnberger Kodex zu verhandeln, und ich méchte

dieses Argument zuriickziehen, statt es zu wiederholen. Der Kodex regelt Experimen-
te an menschlichen Probanden, und die padiatrische Cochlea-Implantation war 1990
eine zugelassene klinische Behandlung, keine Forschung. Der Riickgriff auf Niirnberg
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erlaubte mir, das Ausmafl dessen auszudriicken, was ich fiihlte, gab aber jedem kom-
petenten Gegner die Moglichkeit, das Gesprach mit einem einzigen Satz zu beenden.
Das ethische Problem, auf das ich hinwies, ist real, aber es gehort zu einem anderen
Regelwerk, und dieses Regelwerk ist stérker.

Die Kinderethik gibt nicht vor, dass ein zehn Monate altes Kind einwilligen konnte.
Sie unterscheidet die elterliche Erlaubnis, die tatsdchlich die Behandlung eines klei-
nen Kindes autorisiert, vom Einverstidndnis eines heranwachsenden Kindes, dessen
Ansichten mit zunehmender Fahigkeit an Gewicht gewinnen. Sie geht davon aus, dass
die anhaltende Ablehnung eines Kindes moralisch bedeutsam ist und einer Rechtferti-
gung bedarf, um sie zu tiberstimmen, und sie behandelt die Unumkehrbarkeit eines
Eingriffs sowie das Vorhandensein von Alternativen als wesentlich fiir die Frage, ob
eine solche Uberstimmung gerechtfertigt ist. Das ist der Rahmen, der zu dem passt,
was mir widerfahren ist. Ich war kein Sdugling, der nicht antworten konnte. Ich war
zehn Jahre alt, und ich habe geantwortet. Man fragte mich, ob ich horen wolle, und
ich sagte nein, und diese Antwort wurde als Verweigerung vermerkt, nicht als Infor-
mation. Die Frage, mit der sich eine kritische Leserschaft auseinandersetzen sollte,
lautet nicht, wie ein Baby einwilligt. Sie lautet, was ein klinisches System einem Kind
schuldet, das acht Jahre lang wiederholt nein gesagt hat, und was es bedeutet, dass
dieses System keinen Platz fiir diese Antwort hatte.

Auch die medizinischen Behauptungen, die ich 2010 aufstellte, miissen korrekt darge-
stellt werden, und diese Korrektur kostet mich nichts, denn die zutreffenden Versio-
nen fallen fiir die Menschen, gegen die ich damals argumentierte, schlechter aus.

Zur Meningitis fragte ich 2010, wo die Klagen seien, so als sei die Antwort offensicht-
lich: nirgends. Tatsdchlich veroffentlichte die Food and Drug Administration am 24.
Juli 2002 eine 6ffentliche Gesundheitswarnung zu einem Zusammenhang zwischen
Cochlea-Implantaten und bakterieller Meningitis, und Implantate mit einer Positio-
ner-Komponente wurden im selben Monat freiwillig zuriickgerufen, und eine im Jahr
darauf im New England Journal of Medicine verdffentlichte Studie, die eine Kohorte
von mehr als viertausend vor dem sechsten Lebensjahr implantierten Kindern verfolg-
te, stellte ein deutlich erhdhtes Risiko fiir Pneumokokken-Meningitis im Vergleich zur
allgemeinen padiatrischen Bevolkerung fest. Impf- und Uberwachungsprotokolle folg-
ten. Die ehrliche Darstellung lautet also nicht, dass der Schaden unbemerkt blieb. Sie
lautet, dass eine Geriteklasse jahrelang an Kinder verteilt wurde und das Risiko erst
im Nachhinein charakterisiert und behandelt wurde, nach einem Zeitplan, der von
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unerwiinschten Ereignissen bestimmt wurde und nicht von vorab vorliegender Evi-
denz. Das ist ein Befund zur Governance, und er ist schwerwiegender als das, worauf
ich urspriinglich abzielte.

Zum Restgehor war meine Behauptung von 2010 zu absolut. Eine Implantation zer-
stort nicht zwangsléufig jede Spur akustischen Hérens im implantierten Ohr, und
Operationstechnik sowie Elektrodendesign wurden seither gezielt weiterentwickelt,
um es zu erhalten. Der Verlust des Restgehors bleibt jedoch ein anerkanntes und héu-
figes Ergebnis. Die vertretbare Aussage lautet, dass der Eingriff ein erhebliches und
mitunter vollstdndiges Risiko fiir jegliches natiirliche Hérvermégen in diesem Ohr
birgt, dass dieser Verlust nicht reversibel ist und dass diejenige Person, die ihn dauer-
haft trigt, ein Kind ist, das nicht gefragt wurde. Eine Ubertreibung des Mechanismus
war unnotig. Die Asymmetrie zwischen wer entscheidet und wer mit dem Ergebnis le-
ben muss, leistet die ganze Arbeit von selbst.

Es gibt einen Teil des Essays von 2010, den ich nicht d&ndern wiirde, und es ist der
Teil, von dem ich nicht erkannt hatte, dass er der wichtigste war.

Ich schrieb iiber die Ankunft gebardeter Videos im Internet, und ich schrieb dariiber
mit einer Begeisterung, die neben allem anderen in diesem Text seltsam wirkt, und
diese Seltsamkeit ist der eigentliche Befund. Zwei Technologien tauchen in diesem Es-
say auf, und sie tun nicht dasselbe. Das Implantat wurde mir von anderen Menschen
entsprechend ihrer Einschitzung meines Defizits in den Kopf gesetzt. Gebardete Vide-
os wurden von gehorlosen Menschen aufgegriffen und genutzt, um in unserer eigenen
Sprache zu argumentieren, ohne dass eine Ubersetzung ins geschriebene Englische
die Bedingung dafiir war, gehort zu werden. Die eine ist eine Technologie, die an einer
Bevolkerungsgruppe vollzogen wird. Die andere ist eine Technologie, die von ihr ge-
nutzt wird. Der Unterschied hat nichts mit Raffinesse, Kosten oder klinischer Evidenz
zu tun. Er hat damit zu tun, wer die Entscheidung in der Hand halt.

Diesen Satz hatte ich 2010 nicht. Ich hatte das Gefiihl, das ihn hervorbrachte.

Das andere, worum ich kreiste, ohne es zu benennen, war das, was geschieht, wenn
ein Kind sich vor den Augen Erwachsener gegen ein Hilfsmittel wehrt. In den Videos,
die damals kursierten, und in den Debatten, die sich um sie bildeten, wurde die Ver-
zweiflung eines Kindes fast automatisch als Symptom von etwas anderem gedeutet.
Mangelnde Erziehung. Ein zerriittetes Zuhause. Elterlicher Konflikt. Manipulation ei-
nes Elternteils gegen den anderen. Jede verfiigbare Erkldrung fiihrte iiber die Erwach-
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senen, und die naheliegendste Deutung — dass das Kind das Gerit nicht an seinem
Korper haben wollte und dies mit dem einzigen ihm zur Verfiigung stehenden Voka-
bular ausdriickte — war diejenige, die niemand gelten lassen wollte. Dies ist keine his-
torische Kuriositat. Nichtnutzung ist das héufigste Erfolgsmalfl bei Hilfstechnologien
und eines der am wenigsten untersuchten. Ein aufgegebenes Gerat wird weit hdufiger
als Complianceversagen verzeichnet, denn als Hinweis auf das Gerit selbst gewertet,
und die Person, die es aufgegeben hat, wird als die Variable behandelt, die einer Inter-
vention bedarf.

Das bringt mich dazu, warum ich iiberhaupt einen personlichen Essay von vor sech-
zehn Jahren neu schreibe, obwohl ich nicht mehr zu Cochlea-Implantaten arbeite und
nicht die Absicht habe, zu jener Debatte zuriickzukehren.

Ich bewerte heute Systeme kiinstlicher Intelligenz, die zur Wiedergabe von Gebérden-
sprache entwickelt wurden, und ich tue dies in dem Umfeld, in dem diese Systeme tat-
sdchlich beschafft werden, ndmlich der institutionellen Beschaffung. Die Technologie
ist nicht wiederzuerkennen. Die Struktur ist es sehr wohl.

Ein System wird von Menschen entwickelt, die es selbst nicht nutzen. Seine Leistungs-
fahigkeit wird institutionellen Kdufern unter giinstigen Bedingungen vorgefiihrt. Die
Kéufer, die selbst nicht beurteilen konnen, ob das Ergebnis verstandlich ist, nehmen
die Vorfiihrung als Beweis hin. Jemand stellt fest, dass die Funktion des Systems Zu-
ganglichkeit darstellt, und diese Feststellung wird getroffen, ohne dass die Menschen
beteiligt werden, fiir die Zugénglichkeit iiberhaupt der Zweck ist. Das System wird
dann in einem Krankenhaus, einem Gerichtssaal, einem Verkehrssystem, einem Klas-
senzimmer eingesetzt. Und ganz am Ende dieser Kette steht eine gehorlose Person,
die nicht gefragt wurde, ob das Ganze funktioniert, und deren Bericht, dass es nicht
funktioniert, zu spit eintrifft, um noch irgendeine Entscheidung zu beeinflussen, und
héufig als Vorliebe gelesen wird, statt als Daten.

Ich habe drei Jahre damit verbracht, Instrumente zu entwickeln, um diese Abfolge zu
unterbrechen, und die Designentscheidung, bei der ich mir am sichersten bin, ist die-
jenige, fiir die ich am ldngsten gebraucht habe. In dem von mir verwendeten Bewer-
tungsrahmen wird die Governance durch gehorlose Menschen zuerst bewertet, noch
vor sprachlicher Qualitédt, Transparenz, Zuganglichkeit und Einsatzkontext. Das ist
keine Gewichtung, und es bedeutet nicht, dass Governance wichtiger ist als die Frage,
ob die Gebarden verstdndlich sind. Es bedeutet, dass die Autoritét gehorloser Men-
schen die Voraussetzung dafiir ist, dass die anderen Eigenschaften {iberhaupt beur-
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teilt werden konnen. Wenn die Menschen, die eine Gebardensprache nutzen, keine
Rolle dabei hatten zu definieren, was eine angemessene Ausgabe ist, dann misst ein
Befund zur sprachlichen Qualitét lediglich, ob das System einem Standard geniigt,
den die falschen Leute geschrieben haben. Das ldsst sich nachtriglich nicht beheben.
Es lasst sich nicht mit einer besseren Kennzahl korrigieren, und keine noch so nachge-
wiesene Leistungsfihigkeit ersetzt es.

Derselbe Grundsatz erklart, warum im Einwilligungsinstrument die Freiwilligkeit
nicht eine Dimension unter mehreren ist. Sie ist ein Filter, der angewendet wird, be-
vor die anderen bewertet werden. Eine Aufklarung kann vollstandig, konkret und zu-
ganglich sein, und all das bedeutet nichts, wenn die betroffene Person keine echte Al-
ternative dazu hatte, sie zu akzeptieren. Wo es keine echte Moglichkeit gibt, abzuleh-
nen, gilt alles Nachfolgende als eingeschrankte Wahl. Ich habe das nicht aus der
Fachliteratur abgeleitet. Ich habe es daraus abgeleitet, dass ich zehn Jahre alt war und
eine Frage beantwortete, iiber die bereits entschieden worden war.

Das wiirde ich der Version von mir sagen, die den ersten Entwurf dieses Essays ge-
schrieben hat, wiitend und Anfang zwanzig und nach dem Niirnberger Kodex grei-
fend, weil er das groflte Instrument war, das in Sichtweite lag.

Das Problem war nie, dass die Technologie funktionierte. In mancher Hinsicht funk-
tionierte sie gut, und es gibt Menschen, fiir die sie funktioniert und die sie wollten,
und deren Berichte gehdren ihnen und werden durch meine nicht geschmélert. Das
Problem war, dass Funktionieren als ausreichend behandelt wurde. Leistungsfahig-
keit durfte Legitimitét ersetzen, und sobald diese Ersetzung zugelassen war, wurde
jede verbliebene Frage zu einer technischen Angelegenheit. Ob das Gerat gewollt war,
ob Alternativen offengelegt wurden, ob jemand mit dem betreffenden Korper im
Raum war, als der Nutzen definiert wurde, welcher Rechtsweg im Falle eines Versa-
gens bestand, und welches Gewicht meine Weigerung hatte — all das wurde als blof3e
Empfindung umklassifiziert.

So wiirde ich es heute formulieren. Keine Technologie verdient Vertrauen allein da-
durch, dass sie wie vorgesehen funktioniert. Vertrauen héngt davon ab, wer das Pro-
blem definiert hat, wessen Beweise zahlen durften, wer an der Entscheidung beteiligt
war, welche Alternativen tatsdchlich verfiigbar blieben, was geschieht, wenn das Sys-
tem versagt, und ob die Menschen, die die Folgen tragen, die Befugnis behalten, abzu-
lehnen.
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2010 wusste ich, wie es sich anfiihlte, wenn mein Nein nicht ausreichte. Die Jahre
seither habe ich damit verbracht, zu lernen, in Begriffen darzulegen, auf die eine Insti-
tution antworten muss, genau warum es nicht hitte ausreichen diirfen.
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