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Vorwort der Herausgeber

An die Humangenetik ist der gesamtgesellschaftliche Auftrag adressiert, qua zu-
nechmender Mehrung des diesbeziiglichen Wissens (genetisch bedingte) Krank-
heitsrisiken priventiv ausfindig zu machen, damit sie sich nach Méglichkeit gar
nicht erst realisieren. Im vorgeburtlichen und neuerdings prinidativen Bereich
(letzteres bei kiinstlich befruchteten Embryonen) hat die humangenetische Dienst-
leistung jedoch im Falle eines positiven Befundes zumeist tédliche Folgen. Zu-
gleich betont dieselbe Gesellschaft zunechmend die Wichtigkeit, dass korperlich
oder geistig gehandicapte Menschen (,,Behinderte”) nicht benachteiligt, sondern
gerade umgekehrt in ihrer sozialen Existenz geférdert werden (,,Inklusion®). Es
liegt auf der Hand, dass beide Anliegen tendenziell gegenliufig sind und sich nicht
ohne Weiteres miteinander vereinbaren lassen. Diese Gegenliufigkeit und die hier-
fir mal3geblichen Grinde haben die Herausgeber dieses Bandes durch Anfragen
an Experten aus dem Gebiet der Humangenetik, der Sozialwissenschaften, der
Medizinethik und des Rechts niher zu ergrinden versucht. Die Beitrdge sind aus
cinem Expertenworkshop hervorgegangen, den das Institut fiir Humangenetik am
Universititsklinikum Gottingen gemeinsam mit dem Géttinger Zentrum fiir Medi-
zinrecht im Januar 2013 veranstaltet hat. Unser Dank gilt allen Mitarbeitern/Innen,
die bei der Organisation des Workshops helfend mitgewirkt haben, vor allem aber
Herrn stud. iur. Leon Heyne, der sich bei der redaktionellen und organisatorischen
Wegbereitung dieses Bandes verdient gemacht hat.

Gottingen, im November 2013 Die Herausgeber






Thematische Einfiihrung

Prof. Dr. jur. Gunnar Dutige

I. Prianataldiagnostik zwischen ,,Nutzen‘ und ,,Schaden*
g 9 »

Die kiirzliche Etablierung eines neuen prinataldiagnostischen Testverfahrens
zwecks nicht-invasiver Feststellung des sog. Down-Syndroms (Trisomie 21), in
seinem Detektionsspektrum mittlerweile um weitere Trisomien (13 und 18) erwei-
tert (vgl. Klinkhammer/Richter-Kuhlmann 2013), hat das spezifische Spannungs-
feld im Dialog und Selbstverstindnis von Recht, Ethik und Humangenetik noch
einmal in besonderer Schirfe veranschaulicht. Aus einer kundenorientierten, ganz
auf die Wiinsche der Schwangeren bzw. des Paares ausgerichteten Perspektive ldsst
sich gegen das neue Angebot prima vista wenig einwenden: Es ist fiir die betroffe-
nen Frauen weniger eingriffsintensiv und reduziert damit auch fiir das ungeborene
Leben vordergriindig — eingriffsbezogen — die Risiken einer evtl. Schidigung. Es
liegt zudem ganz auf der Linie der schon bisher die (euphemistisch-eindugig) sog.
»Mutterschaftsvorsorge® prigenden Logik, wonach ein Mehr an Wissen (durch
Prinataldiagnostik) niemals schaden, sondern nur niitzen kénne. Dies ist aber be-
kanntlich bestenfalls die halbe Wahrheit: Denn gerade in Bezug auf das ungebore-
ne Kind laufen die prinataldiagnostischen und die therapeutischen Méglichkeiten
seit langem weit auseinander, so dass sich eine Erweiterung des Diagnosespekt-
rums und Effektivierung der Diagnosemethoden keineswegs wie sonst im klini-
schen Alltag in der Alternativenstellung zwischen (potentiellem) therapeutischem
Benefit und Beibehaltung des status quo erschopft (evtl. weitere negative Auswir-
kungen durch sog. ,,Nocebo-Effekte seien hier ausgespart, dazu Duttge 2013a
sowie zum daraus fundierten ,,Recht auf Nichtwissen® bereits Duttge 2011 sowie
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2013b), sondern die Anknlpfungsbasis fiir vorsitzliches existenzvernichtendes
Entscheiden (in Gestalt des sog. Schwangerschaftsabbruchs) verbreitert. Daran
dndert eine womdglich hohe ,,Treffsicherheit™ (wichtig aus der Schidigungsper-
spektive: unter Ausschluss von falsch-positiven Testergebnissen) ebenso wenig
etwas wie der Umstand, dass der Anbieter des ,,Praena-Tests“ sicherheitshalber
eine nochmalige Abkldrung im Rahmen der tradierten Prinataldiagnostik empfiehlt
und damit implizit vor vorschnellen Konsequenzen warnt
(http://lifecodexx.com/lifecodexx-praenatest.html).

Diese Schidigungsperspektive wird in der aktuellen Debatte signifikant hiufig
ausgeblendet, wohl weil der mithsam gefundene politische Kompromiss zum
Schwangerschaftskonflikt (§§ 218 ff. StGB) qua nachdriicklich praktizierter Tabui-
sierung gleichsam als ewiges ,,Naturgesetz* gilt und durch Verdnderungen in der
prinataldiagnostischen Praxis normativ unberthrt bleibt. Beschwichtigend wird
zugunsten einer vermeintlichen Bewertungs-,,Neutralitit des neuen Testverfah-
rens mitunter noch hinzugefiigt, dass die individuelle Entscheidung fiir oder gegen
cinen Schwangerschaftsabbruch noch keineswegs determiniert sei. Dabei gilt —
inzwischen hinreichend empirisch abgesichert — gerade das Down-Syndrom (nicht
zuletzt vor dem Hintergrund der dabei gemeinhin zugeschriebenen ,,geistigen Sto-
rung®, die von betroffenen Eltern nur selten toletriert wird) paradigmatisch als
selbstverstindliches Anwendungsfeld fiir einen Abbruch, wie gerade das neue
Testverfahren mit seiner daher nicht iiberraschenden Fokussierung belegt. Deshalb
duBert die Deutsche Gesellschaft fiir Humangenetik in ihrer Stellungnahme vom
12.11.2012 mit Recht die Sorge, dass ,,durch die Entwicklung derartiger Diagnose-
verfahren die gesellschaftliche Bewertung von erkennbaren Behinderungen und
Entwicklungsstérungen beeinflusst werden koénnte®. Eine quantitative wie auch
konstellationsbezogene Ausweitung des Anwendungsfeldes geltender Rechtsvor-
schriften ldsst zwar deren aktuelle normative Geltung unberiihrt, vermag es jedoch,
deren Legitimitit zunehmend in Frage zu stellen. Dies gilt um so mehr, wenn sich
jene Verinderung auf eine Fragestellung bezieht, die normativ derart umstritten ist
wie die nach der Legitimitit einer ,,embryopathischen Indikation®. Bekanntlich
findet sich im geltenden Recht des Schwangerschaftsabbruchs — anders als noch
bis 1995 — keine explizite Erlaubnis, vorgeblich mit Riicksicht auf den 1994 neu
eingefiigten Verfassungsartikel, wonach ,,niemand ... wegen seiner Behinderung
benachteiligt werden® dirfe (Art. 3 Abs. 3 S. 2 GG). Gleichwohl geht die nahezu
einhellige Rechtsauffassung de facto von einem dahingehenden — ungeschriebenen
— Rechtfertigungsgrund aus, wenngleich ,,nur als Ankntpfungspunkt fiir die sog.
,medizinisch-soziale Indikation® des § 218a Abs. 2 StGB (Duttge 2011b) — ein
Unterschied, der in der Rechtspraxis wohl gerne iibersehen oder ignoriert wird —,
und kann sich darin neuerdings durch die (in ihrer Reichweite kaum absehbare)
Freigabe der Priimplantationsdiagnostik (§ 3a ESchG) nachdriicklich bestitigt
schen (zur Kritik zuletzt Duttge 2013c). Somit liegt die hochgradige Ambivalenz
der Prinataldiagnostik im Allgemeinen wie im Besonderen ihrer erleichterten
Nutzbarmachung auf der Hand und lésst sich auch durch Ignorieren ihrer potenti-
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ellen Schadensdimension nicht aus der Welt schaffen. Diese hat im Ubrigen der
Gesetzgeber zuletzt durchaus eingerdumt, indem er in § 2a SchKG (durch Gesetz
v. 26.08.2009, BGBL. I 2990; cingehend zur Zielsetzung Woopen/Rummer 2009;
siche auch § 15 Abs. 3 GenDG) die drztliche Verpflichtung zu einem sozial-
psychologischen Beratungsangebot bzw. zur Vermittlung eines solchen nach Vor-
liegen eines embryopathischen Befundes sowie eine dreitigige Bedenkzeit vor drzt-
licher Indikationsstellung (§ 218a Abs. 1 StGB) implementiert hat — zum Wohle
der Schwangeren selbst, nicht minder aber zugleich des ungeborenen Lebens vor
irreversiblen Kurzschlussentscheidungen.

IT. ndelektion* versus ,,individueller Verantwortung“?

Ihre spezifische rechtsethische Brisanz erfihrt die Prinataldiagnostik (und gleich-
ermallen auch die Pridimplantationsdiagnostik) jedoch erst durch die Sorge, dass
hierdurch die Biichse der Pandora in Richtung einer Diskriminierung behinderten
menschlichen Lebens geéffnet sein kénnte. Bekanntlich zihlt die (vorstaatlich
verbiirgte und daher nicht disponible, sondern anzuerkennende) prinzipielle
Gleichwertigkeit menschlichen Lebens ,,ohne Ansehen der Person® auf dem Bo-
den eines je Individuum verbiirgten Subjektstatus zur Essenz der Menschenwiirde-
garantie (Art. 1 Abs. 1 GG), die Ungleichbehandlungen allein bei Nachweis eines
(hinreichend gewichtigen) sachlichen Differenzierungsgrundes unter Beachtung
der in Art. 3 Abs. 2, 3 GG benannten Ankniipfungsverbote, darunter u.a. das Ver-
bot der Benachteiligung Behinderter, toleriert. Art. 21 Abs. 1 der Europdischen
Grundrechtecharta, der normenhierarchisch seit dem Lissaboner Vertrag der
héchste Geltungsrang europdischen Primirrechts zukommt, bestitigt dieses be-
hindertenspezifische Benachteiligungsverbot und erginzt es — Uber das deutsche
Verfassungsrecht hinausgreifend — explizit um das Verbot einer Diskriminierung
»wegen der genetischen Merkmale®. Gerade die Einsicht in die besondere Miss-
brauchsanfilligkeit einer Kenntniserlangung von der genetischen Ausstattung an-
derer Menschen war wiederum tragendes Motiv, nicht erst die Verwertung, son-
dern bereits die Gewinnung genetischer Daten spezifischen Rechtsregeln (in Ge-
stalt des GenDG v. 31.7.2009, BGBL. I 2529; zum Fiir und Wider des ,,genetischen
Exzeptionalismus® niher Duttge 2013d) zu unterwerfen. Daher kann es nicht
Uberraschen, dass diese gewachsene Sensibilitit zunehmend auch die Prinataldiag-
nostik in den Fokus riicken lisst als eine Methode, die manchen vor dem Hintet-
grund der jiingsten Entwicklungen mehr und mehr als eine solche der ,,genetischen
Selektion® gilt (z.B. Nagel, zit. nach DABL v. 10.12.2012). Der Behindertenbeauf-
tragte der Bundesregierung spricht angesichts der expandierenden Tendenz des
neuen Testverfahrens davon, dass das ,,Fahndungsnetz® absehbar immer engma-
schiger werde durfte (Hiippe, FAZ v. 20.08.2012).

Der Deutsche Ethikrat hat freilich in seiner jiingsten Stellungnahme zur ,,Zu-
kunft der genetischen Diagnostik® (April 2013) mehrheitlich keine grundsitzlich
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ablehnende Position formuliert, sondern lediglich ,,besondere Herausforderungen®
hinsichtlich einer die psychische Situation der Schwangeren einfihlsam in den
Blick nehmenden Aufklirung und Beratung gesehen. Damit eine evtl. Inanspruch-
nahme des ,,Praena-Tests“ schon vor der 12. Schwangerschaftswoche (wie in den
USA angeboten) nicht dazu fithre, dass Schwangere sich ohne Feststellung einer
Indikation ad hoc zum Abbruch entschléssen, bediirfe es (keines strikten — wenigs-
tens insoweit limitierten — Verbots, sondern) allenfalls eines ,,iber die Pflichtbera-
tung nach § 218a Abs. 1 StGB hinausgehenden Schutzkonzepts® (soweit nicht
bereits das Beratungsangebot nach § 2a SchKG ausreiche, Deutscher Ethikrat
2013: S. 180). Zudem sei die Akzeptabilitit auch nicht-invasiver Prinataldiagnostik
daran gekniipft, dass dhnlich wie bislang schon bei der Chorionzotten-Biopsie und
der Amniozentese ein ,,erhéhtes Risiko fiir eine genetisch bedingte Erkrankung
oder Fehlbildung* vorliege (Deutscher Ethikrat 2013: S. 179). Die letztgenannte
Einschrinkung mag man prima vista als pragmatischen Kompromiss deuten (auch
wenn es der postulierten Vergleichbarkeit mit den tradierten Methoden in Bezug
auf die dort relevante kérperbezogene Schutzbedurftigkeit der Schwangeren an der
nétigen Uberzeugungskraft fehlt); im Ganzen ist die Mehrheitsposition des Deut-
schen Ethikrates offensichtlich von dem Leitgedanken getragen, dass die Inan-
spruchnahme prinataldiagnostischer Optionen letztlich in die Alleinverantwortung
der Schwangeren bzw. des Paares falle und die gesamtgesellschaftliche Verantwor-
tung gegeniiber Behinderten sich im ,,Ausbau von leicht zuginglichen Beratungs-
und ErziehungsmalBlnahmen® zugunsten von behinderten Kindern sowie darin
erschopfen durfe, dass im Kontext einer Schwangerschaft auch die ,,Nichtinan-
spruchnahme der Diagnostik sowie die Moglichkeit, den Umfang der mitzuteilen-
den Informationen einzuschrinken, als verantwortliche Optionen zu erwihnen®
seien (S. 178 £.).

Ritselhaft ist, wie sich der angemahnte ,,Einstellungswandel gegeniiber Men-
schen mit Behinderung® (ebd.) eigentlich realisieren lassen soll, wenn es de jure
letztlich bei der allein individuell ,,verantworteten®, geschidigtes Leben ggf. abwer-
tenden und duBlerstenfalls existenzzerstorend exkludierenden Entscheidung bleiben
soll. Immerhin ist es doch nicht zuletzt Aufgabe auch des Rechts, im Grundsatz
allgemein geteilte Wertprinzipien wie die fundamentale Gleichwertigkeit menschli-
chen Lebens in den verschiedensten sozial relevanten Lebensbereichen auszubuch-
stabieren und gesellschaftlich unerwiinschtes, diskriminierendes Verhalten notfalls
zu untersagen. Gewiss ist in Bezug auf die ,,Mutterschaftsvorsorge® anzuerkennen,
dass die Schwangere wohl so gut wie nie von einer Art ,,Diskriminierungsabsicht*
motiviert sein wird, sondern ihre Intention allein auf eine beruhigende Abklirung
gerichtet ist, dass der Fétus gesund ist; im Falle eines positiven Befundes miindet
jedoch die Diagnose ,,geschidigt™ unvermittelt und unausweichlich in einen di-
lemmatischen Gewissenskonflikt, ob die zunichst meist fraglose ,,Annahme* des
entstehenden Kindes auch unter diesen Umstinden noch aufrechterhalten werden
soll oder nicht — und jede Entscheidung, die ein Weitetlebendiirfen dezidiert von
dem Faktum einer (genetisch bedingten) ,,Behinderung® abhingig macht, ist im
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Lichte der grundsitzlich (bis zur Grenze tatsidchlicher Unzumutbarkeit) gebotenen
Annahme des Kindes ebenso fragwiirdig wie etwa eine Haltung, die dem Hilfsbe-
dirftigen notwendigen Beistand deshalb verweigern will, weil er keine weile, son-
dern eine schwarze Hautfarbe hat.

Zwar ist das individuelle Votum gegen ein (schwer) geschidigtes Kind selbst
dann, wenn dies allein aufgrund dieses Umstands hin ergangen ist (,,embryopathi-
sche Indikation®), vom Bundesverfassungsgericht erstaunlicherweise — freilich
ohne jedwede Vertiefung — unbeanstandet belassen worden (BVerfGE 88, 203,
257), mutmallich in der Annahme, dass eine derartige Situation per se und genera-
liter eine Unzumutbarkeit begriinde. Weil sich diese pauschale Annahme aber
kaum in allen Fillen als begriindet erweisen diirfte — sonst bediirfte es im Ubrigen
des Ausweises eines gesonderten Abbruchgrundes neben der ohnehin anerkannten
»medizinischen Indikation® gar nicht —, steht das dezidierte Ankntpfen der Ab-
bruchsentscheidung am Faktum der kindlichen Schidigung unweigerlich im Ver-
dacht, die verfassungsrechtlich vorgegebene Wertentscheidung der gesamten
Rechtsgemeinschaft zugunsten einer Gleichbehandlung, wenn nicht sogar Gleich-
stellung Behinderter zu missachten. Hiergegen ist insbesondere von Taupitz ein-
gewandt worden, dass zum einen die Anwendbarkeit von Art. 3 Abs. 3 S. 2 GG
auch auf ungeborenes Leben in der Verfassungsrechtslehre héchst umstritten sei
und Uberdies in der individuellen Entscheidung der Schwangeren niemals ein (ggf.
diskriminierendes) Werturteil iber andere Menschen liege (Vortrag und Diskussi-
onsbeitrag anlisslich des Leopoldina-Gesprichs vom 16./17.2.2013, zit. nach
Propping/Schott 2013, S. 56 f.). Letzteres durfte schon lebensweltlich in dieser
Pauschalitit — im Lichte des gesamtgesellschaftlich lingst splrbaren Bestrebens
nach physischer wie psychischer ,,Optimierung® des Menschens — eine simplifizie-
rende Annahme sein, bei allem Respekt gegeniiber dem Faktum verantwortungs-
bewusster Einzelfallentscheidungen in héchst schwieriger, belastenden Lage; da-
rauf kommt es aber gar nicht an, denn es entspricht doch dem verfassungsrechtlich
vorgegebenen Auftrag an die Rechtsgemeinschatft, sich schiitzend vor behindertes
Leben zu stellen, das allein der Behinderung wegen benachteiligt oder gar getotet
wird (insoweit zutreffend Girditz 2012, S. 5 £; siche auch BVerfGE 96, 288, 304;
99, 341, 356 f.). Und dieser Auftrag resultiert, unabhingig vom personellen An-
wendungsbereich des Art. 3 Abs. 3 S. 2 GG, bereits aus der Menschenwiirdegaran-
tie des Art. 1 Abs. 1 GG. Es verfehlt daher von vornherein den entscheidenden
Aspekt, wer allein auf die (tatsdchliche oder vermeintliche) Motivation der Indivi-
duen, nicht aber auf die rechtlichen Rahmenbedingungen blickt, die von detr
Rechtsgemeinschaft verantwortet werden miussen. Wenn jene die fundamentale
Gleichheit menschlichen Lebens missachten, vetletzen sie das Diskriminierungs-
verbot — unabhingig von der jeweiligen Intention konkret handelnder Individuen,
die von einem Handlungsraum Gebrauch machen, den es insoweit gar nicht geben
dirfte.
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ITI. Auf dem Weg zu einem konsistenten Selbstverstindnis...

Die viel zitierte ,,Einheit der Rechtsordnung® verbiirgt nicht etwa nur die Bere-
chenbarkeit und Voraussehbarkeit des Rechts, sondern zugleich die Hoffnung auf
eine ,,gerechte” Rahmenordnung: Dort, wo sich Regelungen oder Regelungsberei-
che nicht widerspruchsfrei zusammen denken lassen, beginnt das Reich der Will-
kir, in welchem die Angemessenheit menschlichen Verhaltens und Entscheidens
allenfalls das Resultat eines seltenen Zufalls, nicht aber guter Griinde sein kann.
Wenn das geltende Recht auf der einen Seite das Anliegen der Inklusion behinder-
ter Menschen endlich ernst nehmen will, nicht zuletzt in Erfilllung jener sich aus
der UN-Behindertenrechtskonvention ergebenden Verpflichtungen, jedoch auf der
anderen Seite die Exklusion Ungeborener allein aufgrund ihrer (mutmallichen)
Schidigung toleriert, haftet ihm das Signum eklatanter Wertungswiderspriichlich-
keit an — sofern man ungeborenem Leben nicht blof3 den ,,Wert* einer dem Belie-
ben anderer unterworfenen Sache zuschreiben will, sondern als Teil der Mensch-
heitsfamilie betrachtet. Dieser Bruch in der Konkretisierung der an sich ganz un-
streitigen Wertebasis zwingt auch die Humangenetik in ein widerspriichliches
Selbstverstindnis: sich einerseits mit Nachdruck von einer lebensfeindlichen Eu-
genik zu distanzieren und andererseits gleichwohl individuellem Entscheidungs-
verhalten Vorschub leisten zu miissen, das letztlich die gezielte Tétung eines im
Werden begriffenen Menschens zur Folge hat. Mit Blick auf ihren Untersuchungs-
auftrag misste es ihr in der Tat merkwiirdig vorkommen, mehr oder weniger leicht
gewinnbare Informationen absichtsvoll nicht zu ertheben oder den betroffenen
Paaren oder Frauen bereits vorhandene Informationen entgegen deren ,,Recht auf
Wissen® (dazu Hufen 2013, S. 23 f.) vorzuenthalten; damit ist freilich Gber deren
normativen Handlungsspielraum noch nichts entschieden. Die Grenzen angemes-
senen Verhaltens werden nicht durch die technischen Moglichkeiten gezogen,
sondern am Ende einer Selbstvergewisserung der Gesellschaft, was sie zu tolerie-
ren (nicht) bereit ist. Eine solche wird freilich allenfalls dann gelingen, wenn einst
nicht mehr Tabus, sondern die ergebnisoffene Suche nach allseits verninftig er-
scheinenden Losungen die innergesellschaftliche und insbesondere rechtspolitische
Debatte leiten wird.
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Typologie aus der Perspektive der Humangenetik.
Was versteht der Humangenetiker unter
Behinderung?

Prof. Dr. med. Tiemo Grimm

I. Grundlagen der Humangenetik

Im Jahr 1859 schrieb Chatles Darwin (1809-1882) ,,Die Gesetze der Vererbung
sind groitenteils unbekannt®. Einige Jahre spiter, 1866, hat Gregor Johann Men-
del (1822-1884) zwei wichtige methodische Ansitze der Genetik in seinem Werk
»Versuche Giber Pflanzen-Hybriden® benutzt, einmal die Wahl von klar gegenei-
nander abgrenzbaren Merkmalen bei den Erbsen und zum anderen die Anwen-
dung statistischer Methoden bei der Auswertung seiner Versuche. Mit Hilfe seiner
Kreuzungsexperimente an Erbsen konnte Mendel (18606) zeigen, dass Eigenschaf-
ten nach festen Regeln von Generation zu Generation weitergegeben werden.
Heute weil} man, dass nicht die Eigenschaften oder Erbkrankheiten (= Phinotyp)
von den Eltern an die Kinder vererbt werden, sondern die Erbanlagen, die seit
1909 Gene genannt werden. Durch Mutationen kénnen verschiedene Varianten
eines Gens entstehen, die man als Allele bezeichnet. Solche Varianten koénnen
Ursache sowohl normaler Phinotypen (= Normvarianten) als auch pathologischer
Phinotypen (= Erbkrankheiten) sein. Allerdings ist das alte Dogma ,,ein Gen — ein
Protein — eine Erbkrankheit” Gberholt. Es gibt inzwischen gentigend Beispiele



10 Tiemo Grimm

dafiir, dass unterschiedliche Mutationen zur gleichen Erbkrankheit fithren oder
dass Mutationen in einem Gen unterschiedliche Erbkrankheiten verursachen kén-
nen.

Der Name Genetik wurde zuerst 1906 von dem englischen Biologen William
Batseon (1861-1926) geprigt. Zu Beginn des 20. Jahrhunderts legten Hugo de
Vries (1848-1935), Carl Erich Correns (1864-1933) und Erich von Tschermak-
Seysenegg (1871-1962) die heute noch allgemeingtltigen Vererbungsregeln fest, die
bereits in der Arbeit von Mendel praktisch enthalten waren und daher ehrenhalber
seinen Namen erhielten. Die Bedeutung der Humangenetik als klinisches Fach
entwickelte sich in den 1960er Jahren mit der Entdeckung von Chromosomena-
nomalien als Ursachen von Fehlbildungen (z.B. Trisomie 21 als Ursache des
Down-Syndroms, Lejeune et al. 1959). Seit 1970 erlaubt die Technik der Chromo-
somenbinderung die genaue Identifizierung aller menschlichen Chromosomen.
Unzihlige chromosomale Anomalien wurden inzwischen als Ursache von Fehlbil-
dungssyndromen entdeckt. Mit der Einfithrung molekulargenetischer Methoden in
den 1970er Jahren begann ecine revolutiondre Entwicklung in der Humangenetik
und in der gesamten Medizin.

Das Kerngenom besteht aus ca. drei Milliarden Basenpaaren; etwa 25.000 Ge-
ne sind im Genom verteilt, die fiir Proteine kodieren. Die kodierenden Sequenzen
(cDNA) machen jedoch nur einen geringen Anteil des Gesamtgenoms aus. In den
Mitochondtien befindet sich zusatzlich ein extrachromosomales Genom, das eine
Linge von 16,6 Kilo-Basenpaaren aufweist. Es wird nur maternal vererbt. Im Jahr
2000 erfolgte die Sequenzierung des gesamten menschlichen Genoms (Lander et
al. 2001; Venter et al. 2001).

Viele Krankheiten, die eine genetische Ursache haben, sind in den letzten Jahr-
zehnten beschrieben worden. Victor McKusick von der Johns Hopkins Universitit
in Baltimore begrindete 1966 den Katalog monogen vererbter Merkmale des Men-
schen (Mendelian inheritance in man, MIM). Wahrend in der ersten Auflage 1.487
Erbkrankheiten mit einem monogenen Erbgang aufgefithrt werden, sind heute
bereits iiber 20.000 Eintragungen vorhanden. Dieser Katalog wird von einem Her-
ausgebergremium stindig aktualisiert und steht tiber das internationale Datennetz
jedem Anwender zur Verfugung (http://www3.ncbi.nlm.nih.gov/Omim/).

Neben diesen monogen vererbten Krankheiten gibt es eine gro3e Anzahl von
Normvarianten und pathologischen Merkmalen, die nicht durch ein einziges Gen,
sondern durch mehrere Gene und Umweltfaktoren bedingt sind (multifaktorielle
bzw. komplexe Vererbung; z. B. Kérpergrolie, Intelligenz, Psychosen, viele For-
men der Epilepsie, Herzfehler, Lippenkiefer-Gaumen-Spalten, Hiiftluxation). Der
Begriff ,,Mutation” wurde 1901 von de Vries geprigt. Mit Hilfe molekulargeneti-
scher Analysen konnten fiir viele Krankheiten, deren Gene bekannt sind, Mutatio-
nen identifiziert werden. Die Mutationsraten liegen in der Gréfenordnung von 1
auf 10.000 bis 1.000.000 je Gen-Ort und Generation.


http://www3.ncbi.nlm.nih.gov/Omim/
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II.  Erbkrankheiten und Behinderung

Erbkrankheiten gab es schon immer. Eine sehr frithe Darstellung einer autosomal
dominanten Muskelerkrankung findet man auf einem Relief des Totentempels der
altdgyptischen Konigin Hatchepsut (P6ch und Becker, 1955). Sie wird der 18. Dy-
nastie (Neues Reich) zugerechnet. Sie regierte um 1500 v. Chr. Thr Totentempel
liegt bei Theben (Luxor), der 1858 ausgegraben wurde. Eine von Hatschepsuts
Unternehmungen war die Expedition nach Punt, ein Land, welches wahrscheinlich
im Sudosten Afrikas lag. Die Darstellung dieser Expedition nimmt bei der Dekora-
tion des Totentempels von Hatchepsut sehr viel Platz ein. Genau wird die Konigs-
familie von Punt (Kénig von Punt, Kénigin von Punt, zwei S6hne und eine Toch-

ter) dargestellt, wie sie den Abgesandten aus Agypten begriien (Abb. 1).
Rl
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Abb. 1: Konigsfamilie von Punt (nach Péch und Becker, 1955)

P6ch und Becker (1955) beschreiben die Konigin von Punt: ,,Auf einem iberlan-
gen Oberkérper sitzt mit kurzem Hals ein groBler Kopf. Der Rumpf zeigt eine
extreme Lordose der Lendenwirbelsiule und eine starke Ausladung des umfangrei-
chen Gesiles, so dass die Bauchpartie etwas vorgewdlbt erscheint. Die Arme und
Beine sind massig, dick mit hingenden Fettwiilsten, die Brustpartie ist flach®. Die
Tochter der Konigin scheint die gleiche Muskelerkrankung (autosomal dominante
Gliedergiirtelmuskeldystrophie) zu haben. Dieses Beispiel zeigt, dass man trotz
einer schweren Erbkrankheit (= Behinderung) vor etwa 3.500 Jahren eine hohe
soziale Stellung haben konnte.

Die dgyptische Geschichte liefert uns noch ein weiteres Beispiel eines Men-
schen mit einer schweren Fehlbildung, der trotz seiner Behinderung eine hohe
soziale Funktion im dgyptischen Staat austibte. Seneb war ein kleinwiichsiger Hof-
beamter des altdgyptischen Alten Reiches. Er lebte um 2670-2500 v. Chr. Waht-
scheinlich lag bei ihm eine Achondroplasie (Skelettfehlbildung, die zu Kleinwuchs
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fithrt) oder Hypochondrodysplasie (Skelettfehlbildung, die zu Kleinwuchs fithrt)
vor (Abb. 2). Seneb hatte eine Reihe von Amts-, Priester- und Ehrentiteln inne. Er
war wahrscheinlich in der Verwaltung der Garderobe und den Webereien des Ko-
nigs titig.

Abb. 2: Zwerg Seneb mit seiner Frau und zweien seiner Kinder

III. Legasthenie — eine Behinderung?

Wihrend sichtbare Behinderungen in der heutigen Gesellschaft leichter akzeptiert
werden, liegt bei nicht-sichtbaren Behinderungen wie z.B. psychische Erkrankun-
gen oder Teilleistungsstérungen diese Akzeptanz oft nicht vor. Die Legasthenie
(ICD-10 F81.0; MIM #127700) ist eine der hdufigsten Stérungen im Kindes- und
Jugendalter (um 4-5 %). Die Legasthenie ist durch ausgeprigte Schwierigkeiten
beim Etlernen des Lesens und/oder des Rechtschreibens gekennzeichnet. Trotz
regelmifBigem Schulbesuch, gutem Beherrschen der deutschen Sprache und nor-
maler Begabung sind die betroffenen Kinder nicht in der Lage, ausreichend Lesen
und Rechtschreiben zu erlernen. Hiufig wird diese Teilleistungsstérung von den
Schulen nicht erkannt. Die betroffenen Kinder gelten dann als faul oder dumm.
Als Folge dieser Missverstindnisse werden ca. 24 % der betroffenen Kinder krimi-
nell und bis zu 40 % der Betroffenen psychisch krank. Wichtig ist es, die Legasthe-
nie von anderen Problemen beim Erlernen von Lesen und Schreiben abzugrenzen
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wie zB. von voriibergehenden Lese-Rechtschreibschwichen, der Lese-
Rechtschreibschwiche bei allgemeiner Minderbegabung oder von allgemein
schlechten Lese-Rechtschreibleistungen (siche Abb. 3).

> Legasthenie (Lese-Rechtschreibstérung)
> Lese-Rechtschreibschwiche (LRS)

> LRS bei allgemeiner Minderbegabung

> schlechte Lese-Rechtschreibleistung

Legasthenie Lese-Rechtschreib- LRS bei allgemeiner hlech
: te L -
Lese-Rechtschreib- schwéache Minderbegabung = ‘:ec:t- i
storung (LRS) (sonderp. Férderbedarf schreibleistun
(ICD10: F81.0) voriibergehend erforderlich) ca. A0 aller Schl'.%r
ca. 4 - 5 % aller Schiiler ca. 7 - 10 % aller Schiiler ca. 3 % aller Schiiler > L .
l ]
Zerebrale Organische .
Schadigungen Ursachen Ssc::zr:allgszﬂer
(z.B. Unfall, (z.B. Sehen oder B £
Schizophrenie) Héren) Faktoren

Abb. 3: Verschiedene Ursachen fiir Probleme beim Etletnen von Lesen und
Schreiben

Molekulargenetische Untersuchungen haben gezeigt, dass genetische Einflisse
zweifellos eine wichtige Rolle bei der Entstehung einer Legasthenie spielen
(Grimm, 2011). Liegt bei einem Kind in der Familie eine Legasthenie vor, so sind
oft auch Geschwister (34-45 %) und ein Elternteil betroffen. Molekulargenetische
Untersuchungen erforschen, welche Gene beim Erlernen des Lesens und Recht-
schreibens eine Rolle spielen. Aufgrund von Segregationsanalysen und molekular-
genetischen Befunden geht man von einem komplexen Erbgang aus. In einigen
Familien liegt allerdings auch ein autosomal dominanter Erbgang vor. Die stindig
verbesserte Kenntnis iiber die biologischen Ursachen der Legasthenie sollten zu
einer besseren Akzeptanz dieser Stérung im Schulalltag fithren und die Piadagogen
ermutigen, nach erfolgreichen Wegen in der Férderung dieser Kinder zu suchen.
Grundsitzlich kénnen auch Kinder mit Legasthenie eine weiterfihrende Schu-
le besuchen. Wichtig fiir diesen Schulbesuch ist nicht die Rechtschreibleistung,
sondern ein ausreichendes Leseverstindnis. Besonders an weiterfiihrenden Schulen
ist die Gewihrung eines Nachteilsausgleichs (Nichtbewertung der Rechtschreibleis-
tung und Zeitzuschlige bei schriftlichen Arbeiten) erforderlich, wie der Schulerlass
in Bayern es vorbildhaft fordert. Vor tiber zehn Jahren (Nov. 1999) hat Bayern mit
seinem Legasthenie-Erlass eine Regelung gefunden, die dem spezifischen Benach-
teiligungsverbot des Grundgesetzes zugunsten von Behinderten (Art. 3 Abs. 3 S. 2
GG: ,,Keiner darf wegen seiner Behinderung benachteiligt werden®) gerecht wird.
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IV. Behinderung nach WHO

Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) definiert die Behinderung in drei Berei-
chen:
1. impairment (Schidigung) = Mingel oder Abnormititen der anatomischen,
psychischen oder physiologischen Funktionen und Strukturen des Korpers
2. disability (Beeintrichtigung) = Funktionsbeeintrichtigung oder -
mingel aufgrund von Schidigungen, die typische Alltagssituationen behin-
dern oder unmdoglich machen
3. handicap (Behinderung) = Nachteile einer Person aus einer Schidigung
oder Beeintrichtigung.

Alle drei Bereiche finden sich auch bei der Legasthenie wieder. Deswegen erken-
nen die Gerichte in der Regel die Legasthenie als Behinderung an. So hat z.B. das
Schleswig-Holsteinisches Oberverwaltungsgericht bei einem Medizinstudenten, der
auf Nachteilsausgleich (=Zeitverlingerung) beim Physikum wegen seiner Legas-
thenie gegen das Prifungsamt geklagt hatte (AZ: 3 M 41/02), entschieden: Es ,,gilt
jedoch fiir solche Behinderungen des Priiflings, die nicht die in der Priifung zu
ermittelnde wissenschaftliche Leistungsfihigkeit, sondern lediglich den Nachweis
derselben beeintrichtigen; in derartigen Fillen verlangen der Grundsatz der Chan-
cengleichheit (Art. 3 Abs. 1 GG) und das Grundrecht der freien Berufswahl (Art.
12 Abs. 1 GG) bet der drztlichen Vorprifung ausnahmsweise einen Nachteilsaus-
gleich durch Einrdumung besonderer Priffungsbedingungen (vergl. BverG, VII C
50.76).

V. Zusammenfassung

Der Humangenetiker weil3, dass jeder Mensch genetische Fehler (Mutationen) hat.
Mutationen kénnen dazu fihren, dass der jeweilige Mensch in seiner normalen
Titigkeit eingeschrinkt ist und somit eine Behinderung vorliegt. Unsere Gesell-
schaft kann daran arbeiten, dass diese Einschrinkungen minimalisiert werden,
indem die Gesellschaft Behinderungen als normal akzeptiert. Wir Wissenschaftler
miissen daran forschen, dass Grundlagen von Therapiemoglichkeiten geschaffen
werden.
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Therapie und Privention von genetischen
Behinderungen

Prof. Dr. med. Klaus Zerres

1. Einfiihrung

Genetische Behinderungen und Erbkrankheiten sind oft angeborene Stérungen,
die sich wie z.B. bei den vielen Fehlbildungssyndromen hidufig nur symptomatisch
behandeln lassen. Beispielhaft seien hier Herzfehler genannt, die auf eine frihe
Stérung in der Embryonalentwicklung zuriickzufiihren sind. Je nach deren Schwe-
re steht hier naturgemdl3 das operative Vorgehen im Mittelpunkt und ist die einzige
therapeutische Option. Die in den letzten Jahren geradezu dramatisch verbesserten
Mboglichkeiten der vorgeburtlichen Ultraschalldiagnostik erlauben heute in vielen
Fillen eine frihe zuverldssige Diagnostik und ermdglichen so eine frithe Operati-
onsplanung, die damit zu einer deutlichen Verbesserung der Lebenserwartung
Betroffener gefiithrt hat. Herzfehler sind hdufige Fehlbildungen. Die Datenbank
OMIM (Online Mendelian Inheritance in Man), die das genetische Wissen des
Menschen dokumentiert, fiihrt unter dem Stichwort  heart defect” mehr als 8.500
Eintrige auf.

Derzeit kennen wir ca. 7.500 Krankheiten und Merkmale, die auf Verinderun-
gen eines einzelnen Gens (monogen) zuriickzufithren sind. Fir etwa 3.750 von
ihnen sind die verantwortlichen Gene bekannt. Wir schitzen, dass Funktionsein-
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schrinkungen bei ungefihr 2/3 der ca. 23.000 Gene des Menschen Krankheiten
zur Folge haben kénnen (1). Dies macht die Problematik der Erforschung seltener
Krankheiten und die Entwicklung wirksamer Therapien deutlich. Bedenkt man,
dass die Entschliisselung der genetischen Basis von Erbkrankheiten oft erst vor
wenigen Jahren erfolgt ist und die Funktion vieler Gene bisher Gberhaupt noch
nicht erforscht ist, sind Therapicoptionen fiir genetische Behinderungen daher
bislang insgesamt cher eine Ausnahme.

Die verstindliche Hoffnung vieler Betroffener auf eine wirksame Therapie
wird sich daher auch mittelfristig fir viele der seltenen erblichen Krankheitsbilder
nur begrenzt erfillen lassen, obwohl die Medizin bereits auf eine zunchmend
wachsende Zahl von Therapieerfolgen bei erblichen Krankheiten verweisen kann.
Die Ergebnisse der weltweiten Forschungsaktivititen sind eindrucksvoll, kaum ein
zweites Fach der Medizin kann auf einen vergleichbaren Wissenszuwachs verwei-
sen wie die Humangenetik.

Im Folgenden soll die Frage nach dem Beitrag der Genetik an der Entwicklung
von Therapien und Optionen der Krankheitsprivention von genetisch bedingten
Krankheiten daher weiter als das gestellte Thema gefasst werden und deutlich ma-
chen, dass die Humangenetik bereits jetzt bedeutende Beitrige hierzu geliefert hat
und hier in der Zukunft weitere bedeutende Entdeckungen zu erwarten sind. Die
folgenden Uberlegungen sollen durch Auswahl spezieller Themenkomplexe bei-
spiclhaft veranschaulichen, dass die Mdglichkeiten, das menschliche Genom zu
analysieren, den Einzelnen wie die Gesellschaft vor die grof3e Aufgabe eines ver-
antwortungsvollen Umgangs mit den Forschungsergebnissen stellt, der sich nicht
verordnen ldsst und daher eine gesamtgesellschaftliche Herausforderung darstellt.

II.  Neugeborenenscreening

Ein wichtiges Beispiel fiir Therapieerfolge bei genetisch bedingten Erkrankungen
sind Stoffwechselkrankheiten, die im Rahmen des sog. Neugeborenenscreenings
bei praktisch allen Neugeborenen unmittelbar nach der Geburt diagnostiziert wer-
den. Das Neugeborenenscreening ist eine Reihenuntersuchung auf bestimmte
angeborene Stoffwechsel- und Hormonerkrankungen, fiir die eine effiziente Be-
handlung mdéglich ist. Folgeschiden mussen dutch die Behandlung vor Einsetzen
der Krankheitserscheinungen vermieden werden kénnen. In Deutschland bildet
cine Leitlinie der Arbeitsgemeinschaft wissenschaftlicher TFachgesellschafen
(AWMF) unter der Federfithrung der Gesellschaft fiir Neonatologie und pidiatri-
sche Intensivmedizin (GNPI), die von einer gemeinsamen stindigen Kommission
aus pidiatrischen und geburtshilflichen Fachgesellschaften erarbeitet wurde, die
Grundlage fiir die inhaltliche und organisatorische Durchftihrung des Neugebore-
nenscreenings. Untersuchungsgegenstand ist vor allem die Phenylketonurie (PKU)
mit einer Hiufigkeit von 1:10.000, die Hypothyreose (1:4.000) und die Galaktosi-
mie (1:40.000). Diese drei Krankheiten haben somit eine Gesamthaufigkeit von
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etwa 1:2.600. Die Diagnostik der Erkrankungen erfolgt mittels eines Blutstropfens
aus der Ferse, der auf einer Art Loschpapier fixiert wird (sog. Guthry Spot) und in
Zentrallabors biochemisch analysiert werden kann.

Bei der Phenylketonnrie kann infolge eines Enzymdefektes (der sog. Phenylalan-
inhydroxylase) die Aminosdure Phenylalanin nicht in die Aminosidure Tyrosin ver-
wandelt werden. Infolge dieser Stérung und der pathologischen Anhdufung von
Phenylalanin und bestimmter Stoffwechselprodukte wird das kindliche Gehirn
geschidigt. Die Kinder sind unbehandelt meist schwer geistig behindert und haben
in der Regel ein Anfallsleiden. Durch die frithzeitige Verabreichung einer speziellen
Diit, die nur geringe Mengen an Phenylalanin enthilt, kénnen die beschriebenen
Auswirkungen verhindert werden.

Bei der Galaktosimie kommt es aufgrund eines genetisch bedingten Enzymde-
fektes u.a. zu einem erhdhten Galaktosespiegel (Einfachzucker) im Blut. Die Neu-
geborenen werden ab dem zweiten bis dritten Lebenstag trinkschwach, erbrechen
und weisen eine starke Gelbfirbung auf. Ohne Verabreichung einer laktosefreien
und galaktosearmen Diit tritt eine schwere Leberfunktionsstérung ein, die zur
Apathie und in schweren Fillen schliefllich zum Tode im Leberkoma fiihren kann.
Bei milderen Verlaufsformen kann es zu Stérungen in der geistigen Entwicklung,
motorischen Stérungen und einer Erblindung kommen. Die Therapie besteht in
lebenslanger laktosefreier und galaktosearmer Diit.

Unter einer angeborenen Hypothyreose versteht man schlieBlich eine mangelnde
Versorgung mit dem Schilddriisenhormon. Sie entsteht durch eine fehlende oder
insuffizient angelegte Schilddriise, eine nicht ausreichende Hormonbiosynthese
oder -ausschiittung, sehr selten auch durch eine Hormonresistenz. Bei Kindern
kann eine angeborene Hyopthyreose zu korpetlichen und geistigen Entwicklungs-
verzégerungen und im ausgeprigtesten Stadium bei fehlender Behandlung zum
Kretinismus, einer sehr schweren geistigen Behinderung, fihren. Die Therapie
besteht in der lebenslangen Behandlung mit Schilddriisenhormon.

Im Jahr 2011 konnten bei 662.685 Geburten in der Bundesrepublik statistisch
255 Kinder diagnostiziert und effizient wegen einer dieser drei Krankheiten be-
handelt werden.

III. Genetische Forschung als Schliissel fiir die Aufklarung
von Krankheitsmechanismen und Entwicklung von
Therapien

Die Humangenetik liefert seit Jahrzehnten in herausragender Weise Beitrige zur
Aufklirung der Krankheitsursache erblicher Krankheiten und nimmt daher in der
Pathogeneseforschung dieser Erkrankungen eine zentrale Stellung ein. Die an teil-
weise sehr seltenen Erbkrankheiten gewonnenen Erkenntnisse tiber physiologische
und pathophysiologische Zusammenhinge liefern Finsichten, die auch fiir das
Verstindnis der Entstehung anderer Krankheitsbilder grofle Bedeutung haben
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kénnen. Dieser Weg wurde bisher bei mehreren hundert, teilweise sehr seltenen
Erbkrankheiten erfolgreich beschritten. Das Prinzip soll am Beispiel der autosomal
dominant erblichen ,,adulten” Zystennierenerkrankung exemplarisch gezeigt wer-
den:

Die Erkrankung hat eine Hiufigkeit von ca. 1:1000, etwa 5-10 % der Dialyse-
patienten weisen Zystennieren auf. Durch eine zunehmende Fliissigkeitsansamm-
lung in den kleinen Nierenkanilchen kommt es zu einer ausgeprigten Erweiterung
dieser vorformierten Hohlrdume, die als Zysten bezeichnet werden. Vor allem
durch die fortschreitende Groéflenzunahme dieser Zysten wird das Nierengewebe
zunchmend in der Funktion eingeschrinkt, im weiteren Verlauf kommt es zum
Nierenversagen. In der Vergangenheit konnte trotz intensiver Forschungsarbeiten
die Ursache dieser Erkrankung nicht aufgeklirt werden. Bereits 1913 schrieb O.
Berner aus Jena in seiner Monografie ,,Die Cystenniere®: |, Trotz, der zablreichen, im Laufe
des Lebens erschienenen Arbeiten iiber die Pathogenese der Cystenniere, ist doch noch keine Theo-
rie diber deren Entstebung so weit durchgedrungen, dass sie allgemeine Anerkennung gefunden
hat.“ Diese Aussage zeigt auch, dass wissenschaftlicher Fortschritt in hohem MaBe
von den jeweils verfigbaren Methoden abhingig ist. Die am Anfang des vergange-
nen Jahrhunderts verfiigbaren Methoden sind mit den heutigen Moglichkeiten
naturgemil nicht vergleichbar. Die Erforschung der Ursache von Erbkrankheiten
bietet nach erfolgter Identifizierung der verantwortlichen Gene besondere M&g-
lichkeiten der funktionellen Aufklirung der Krankheitsmechanismen, da der Funk-
tionsausfall eines einzelnen Gens bei monogenen Krankheiten die Erkrankung
verursacht. Triger einer Mutation in einem der fir die Zystennierenerkrankung
verantwortlichen Gene werden in der Regel im Laufe des Lebens auch erkranken.
Der klassische Weg der Humangenetik zur Identifizierung eines Gens war vor
allem in der Vergangenheit zunichst die Lokalisation der Erbanlage auf einem der
23 Chromosomen. Diese Methode, die fast schon zur Routine in der Humangene-
tik geworden ist, wird in vielen Féllen heute bereits durch andere Verfahren ersetzt.
Voraussetzung hierfir ist die Moglichkeit der Untersuchung betroffener Familien.
Neben der Kenntnis des Phinotyps (Information zum klinischen Bild eines Fami-
lienmitgliedes) muss Blut/DNA der zu untersuchenden Familienmitglieder zur
Verfiigung stehen. Da die Zystennierenkrankheit des Erwachsenenalters einem
autosomal dominanten Erbgang folgt, sind statistisch 50 % der Kinder betroffener
Personen wiederum Anlagetriger und werden damit auch im Laufe des Lebens
erkranken. 1985 gelang es Stephen Reeders und Mitarbeitern in einer viel beachte-
ten Arbeit in der Zeitschrift Nature, das fur die autosomal dominante Form der
polyzystischen Nierenerkrankung verantwortliche Gen auf dem kurzen Arm des
Chromosoms 16 zu lokalisieren (2). Wenngleich dieses Wissen im Allgemeinen
zunidchst noch keine konkrete klinische Bedeutung hatte, war sie der Ausgangs-
punkt fiir die Identifizierung des verantwortlichen sog. PKD1 (polycystic kidney disease
1)-Gens, die in einem Wettrennen 1994 nahezu zeitgleich durch mehrere konkur-
rierende Arbeitsgruppen erfolgte, ein Phinomen, das fiir die moderne humangene-
tische Forschung charakteristisch ist: ein hohes Maf3 an Kompetition und eine
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Vielzahl wissenschaftlicher Kopf- an Kopfrennen. Mit Kenntnis des betroffenen
Proteins setzte eine umfangreiche zellbiologische Analyse zur Aufklirung des Pa-
thomechanismus ein.

Die Zystennierenkrankheit ist ein typisches Beispiel fiir die herausragende Rol-
le der Humangenetik an der Entschlisselung der Pathogenese einer Erbkrankheit.
Mit der Identifizierung der Abfolge der Basenpaare des Gens, das den Bauplan fiir
ein Protein darstellt, ist auch dasjenige Protein bekannt, dessen Funktionsausfall
bzw. -einschrinkung die Erkrankung verursacht. Dies hat zu einer vollstindigen
Umkehrung der Strategie in der Erforschung der Krankheitsursachen von Erb-
krankheiten gefithrt. Nicht das Auffinden eines defekten Proteins selbst als erster
Schritt fihrt zur Aufklirung der Krankheitsursache, die Identifizierung des Gens,
das die Entschliisselung desjenigen Proteins ermdglicht, dessen Funktionsausfall
die Erkrankung hervorruft, ist oft der erste Schritt der Analyse. Der Funktionsaus-
fall des Proteins Polycystin, das bisher nicht bekannt war, verursacht Zystennieren.
Dieses Protein wurde sowohl in seiner physiologischen Funktion als auch in der
verinderten Form bei Patienten mit Zystennieren zum intensiven Gegenstand der
Forschung. Diese Arbeiten sind wegen der komplexen Funktionen und Wechsel-
wirkung der Proteine auch mehr als 10 Jahre nach der Identifizierung von Polycys-
tin noch keineswegs abgeschlossen. Das Protein hat auch im Verbund mit anderen
Proteinen spezielle Funktionen, deren komplexe Interaktionen ebenfalls intensiv
beforscht werden. Inzwischen ist sehr viel iiber die Funktion von Polycystin bei
Gesunden wie bei Zystennierenpatienten bekannt. Der Erkenntnisgewinn geht
jedoch weit tber die Bedeutung der Aufklirung einer seltenen Erbkrankheit hin-
aus. Interaktionspartner, sog. Signalwege, und Regulationsmechanismen liefern
eine Fille von Erkenntnissen, die unser biologisches und medizinisches Wissen
exponentiell wachsen ldsst. Bei den Zystennieren fiihrt dieser Erkenntnisgewinn
zur Erforschung von Therapieansitzen, die bereits erste Therapiestudien méglich
gemacht haben. Von zentraler Bedeutung sind hierbei Tiere, bei denen das beim
Menschen fir die Erkrankung verantwortliche Gen funktionsuntiichtig gemacht,
also ausgeschaltet wurde (sog. Knock-out-Miuse). Die Wirkung von Substanzen,
die in die betroffenen Stoffwechselwege eingreifen, kann im Tierversuch funktio-
nell untersucht werden, ehe diese Studien beim Menschen durchgefiihrt werden.

Trotz der enormen wissenschaftlichen Fortschritte ist der Weg zur Heilung
dieser erblichen Krankheitsbilder meist noch sehr weit. Bei vielen erblichen Er-
krankungen ist ein wirklicher Durchbruch sicher auch mittelfristig nicht in Sicht.
Der Wissenszuwachs hat jedoch auch fiir andere Krankheiten weitreichende Be-
deutung, weil mit den beschriebenen Methoden Zusammenhinge entschliisselt
werden, die prinzipielle Einsichten erlauben. Daher haben die humangenetischen
Methoden lingst Eingang in die biologischen und medizinischen Forschungslabors
gefunden. Genetisch veridnderte Tiere gehdren heute zur Grundausstattung aller
Forschungsrichtungen der Medizin.

Am 15. und 16. Februar 2001 wurde mit Erscheinen zweier Ausgaben der re-
nommierten Wissenschaftszeitschriften Naure und Science in einer groBlangelegten
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Presseaktion verkiindet, dass das menschliche Genom entschlusselt sei. Die Erwat-
tungen an dieses ,,Jahrhundertereignis® waren sehr hoch, wenngleich nicht nur
Insider wussten, dass von einer vollstindigen Entschliisselung zu diesem Zeitpunkt
noch nicht die Rede sein konnte. Bis heute kennen wir die genaue Zahl der
menschlichen Gene nicht, noch viel weniger deren vollstindige Funktionen. Auch
wenn hier noch fiir Jahrzehnte Forschungsarbeit vor uns liegt, finden Erkenntnisse
der genetischen Forschung direkten Eingang in die medizinische Forschung und
die klinische Praxis und haben fiir sehr viele Krankheiten, wie auch fiir die Zysten-
nieren, bereits zu ersten Therapiestudien beim Menschen geftihrt.

IV. Pridiktive Diagnostik — Basis fiir Krankheitsprivention
und effiziente Vorsorgemaflnahmen

Privention, also die Vermeidung des Auftretens von Krankheiten (primire Priven-
tion) und damit die Verringerung ihrer Verbreitung und die Verminderung ihrer
Auswirkungen auf Morbiditit und Mortalitit der Bevélkerung, aber auch die Frith-
erkennung von Krankheiten (sekundire Privention) mit der Mdoglichkeit einer
wirksamen Behandlung, sind Kénigswege in der Medizin. Der Schritt von der
traditionell kurativ orientierten zu einer zunehmend priventiven Medizin ist eine
der groBlen Herausforderungen unseres Gesundheitssystems. Beispielhaft sollen
hier Krebserkrankungen genannt werden. Unter den Todesursachen nehmen
Krebserkrankungen mit etwas mehr als 25 9% nach den Herz-
Kreislauferkrankungen mit ca. 50 % den zweiten Platz ein. Krebserkrankungen
haben daher nicht zuletzt wegen der aufwindigen Diagnose- und Therapieverfah-
ren eine wichtige gesundheitsékonomische Dimension. Unter den Krebserkran-
kungen selbst fithren Erkrankungen von Prostata, Lunge und Darm die Liste bei
den Minnern und Brust- und Darmkrebs bei den Frauen an.

Es mag zunichst verwundern, Krebserkrankungen mit Vererbung in Verbin-
dung zu bringen, gelten sie doch typischerweise nicht als Erbkrankheiten. Der
Merksatz: ,,Krebs ist immer genetisch, aber nicht immer erblich” macht den Zusammen-
hang schon deutlicher. Die sehr komplexe Beteiligung genetischer Faktoren an der
Entstehung von Krebserkrankungen ist seit Jahrzehnten zentraler Forschungsge-
genstand der Onkologie. Krebs entsteht meist durch Mutationsereignisse relevan-
ter Gene in einer Zelle. Oft ist eine gréflere Zahl solcher Mutationen notwendig,
che die Zelle entartet und Ausgang fiir die Entstehung eines Tumors wird. An der
Entstehung von Brust-, aber auch Darmkrebs kénnen mehr als 200 Gene beteiligt
sein. Diese Vorginge spielen sich meist auf somatischer, zellulirer Ebene ab und
wiurden fiir die groBe Mehrzahl im klassischen Sinn als nicht erblich angesehen. Ca.
5-10 % der Krebserkrankungen werden hingegen als erblich im klassischen Sinn
bezeichnet. Hierbei bedingt in der Regel die Verinderung einer einzelnen Erbanla-
ge, die sich meist in einer elterlichen Keimzelle befand und daher mit Ausnahme
der Keimzellen in jeder Korperzelle vorliegt, ein hohes Erkrankungsrisiko. Tumot-
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suppressorgene haben, wie ihr Name aussagt, wichtige Funktionen mit dem Ziel,
die Tumorentstehung zu verhindern. Mutationen in Tumorsuppressorgenen sind
eine hdufige Ursache fiir erbliche Krebserkrankungen.

Genetische Forschung ist in der Onkologie von herausragender Bedeutung. So
weist das medizinische Datenbanksystem PubMed unter dem Suchbegriff ,,Cancer
genetics® fur das Jahr 2012 insgesamt 57.406 Publikationen aus. Unter dem Begriff
nhereditary cancer* finden sich fir 2012 immerhin 2.100 Arbeiten. Diese hohe
Anzahl wissenschaftlicher Veréffentlichungen, die sicher nicht vollstindig erfasst
sind und lediglich die Gréenordnungen reflektieren sollen, belegt eindrucksvoll
die grundsitzliche Bedeutung genetischer Mechanismen fiir die Entschlisselung
zellbiologischer Vorginge der Krebsentstehung.

Beispiel erblicher Brustkrebs
Wihrend es sich bei der Krebsentstehung vor allem der im héheren Alter auftre-
tenden Formen um Verinderungen handelt, die auf sogenannte somatische Zellen
beschrinkt sind und nicht die Keimzellen betreffen, sind erbliche Einflussfaktoren
selbst bei diesen Formen von Bedeutung. Dies belegen erhéhte Erkrankungsrisi-
ken fir nahe Angehdrige betroffener Personen. In einer Metaanalyse von Studien
tber Erkrankungsrisiken fiir nahe Verwandte von Frauen mit Brustkrebs, in die
mehr als 50.000 betroffene und 100.000 nicht betroffenen Frauen eingeschlossen
wurden, konnte gezeigt werden, dass die Erkrankungsrisiken bis zum 80. Lebens-
jahr von 7,8 % fir Frauen ohne betroffene Verwandte auf 13,3 % bzw. 21,1 % fiir
Frauen mit einer bzw. zwei betroffenen Verwandten anstieg. Naturgemal} handelt
es sich hierbei um empirische Ziffern, die individuell hiervon deutlich abweichen
kénnen (3).

Beispielhaft soll nachfolgend der erbliche Brust- und Eierstockkrebs betrachtet
werden. Durch die Brustkrebserkrankung junger prominenter Frauen wie Linda
McCartney, Sylvie van der Vaart, Anastesia und in jingster Zeit vor allem Angelina
Jolie wird in einer breiteren Offentlichkeit immer wieder die Frage der Erblichkeit
von Brust- und Eierstockkrebs diskutiert. Die Nachfrage nach genetischer Bera-
tung steigt dann regelmiBig an. Typische Hinweise auf eine erbliche Krebserkran-
kung sind die folgenden:

1. Innerhalb einer Familie sind oft mehrere Frauen betroffen.
Betroffene Frauen erkranken hiufig ungew6hnlich frih.

3. Frauen kénnen mehrere voneinander unabhingige Tumore, z.B. in beiden
Bristen bzw. Brust- und Eierstockkrebs, aufweisen.

Kinder betroffener Personen tragen bei Annahme eines autosomal dominanten
Erbgangs ein statistisches Anlagetrigerrisiko von 50 %. Anlagetrigerinnen mit
nachgewiesenen Mutationen in einem der beiden Hauptgene haben ein statistisches
Risiko von ca. 80 % fiir Brust- und je nach beteiligtem Gen von 15-45 % fiir Eier-
stockkrebs. Die Problematik der Mutationsanalytik ist aber, dass selbst in Familien
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mit hohem Verdacht auf Vorliegen einer erblichen Brust- und Eierstockerkran-
kung nur in ca. 30 % der Familien in einem der beiden wichtigsten Brustkrebsgene
BRCA1 und BRCA2 der Nachweis einer krankheitsverursachenden Mutation ge-
lingt und vor allem ein Risikoausschluss einer angehérigen Risikoperson erst nach
erfolgter Mutationsanalyse und Nachweis einer krankheitsverursachenden Mutati-
on bei einer betroffenen Person in der Familie erfolgen kann. Ein negativer (un-
auffilliger) Analysebefund bei einer Risikoperson ohne Kenntnis der spezifischen
in einer Familie verantwortlichen Mutation wiirde daher keinen verlisslichen Risi-
koausschluss erlauben.

Die Kosten fiir eine Mutationsanalytik sind noch sehr hoch, so dass derzeit
entsprechend der Vorgaben des Konsortiums Erblicher Brust- und Eierstock-
krebs der Deutschen Krebshilfe eine solche nur dann erfolgen kann, wenn Chan-
cen bestehen eine krankheitsverursachende Mutation auch nachzuweisen. Dies ist
z.B. dann zu erwarten, wenn zwei Angehdrige vor dem 50. Lebensjahr an Brust-
krebs erkrankt sind. Mit Hilfe spezieller Kalkulationsprogramme kann dann das
statistische Erkrankungsrisiko vor allem auf der Basis von Familiendaten ermittelt
werden. Bei ca. 57.000 Neuerkrankungen pro Jahr in Deutschland wiirde die Er-
krankung bei ca. 4.000 Betroffenen auf eine mit BRCA-Mutation zurlickzuftihren
sein, von denen die meisten Frauen nicht wissen, dass sie ein erhohtes Risiko fur
eine oft sehr frith auftretende Brust- und Eierstockkrebserkrankung tragen. Die
Deutsche Krebshilfe finanziert seit vielen Jahren Modellprojekte zum familidren
Brust- und Eierstock-, aber auch familidren Darmkrebs mit dem langfristigen Ziel,
durch Aufklirung betroffener Familien und gezielte VorsorgemaB3nahmen die Le-
benserwartung Betroffener zu verbessern.

Fir die Beratung betroffener Familien bzw. Risikopersonen, die hiufig auf-
grund der erlebten Krankheitsfille ihrer Familien sehr belastet sind, stellt sich na-
tirlich die zentrale Frage, welche Konsequenzen das Wissen um erhéhte Erkran-
kungsrisiken fiir sie hat. Nach Empfehlungen des Konsortiums erblicher Brust-
und Hierstockkrebs besteht die Moglichkeit der Inanspruchnahme eines intensi-
vierten Vorsorgeprogramms, das einen sehr viel fritheren Beginn als das allgemeine
Mammografiescreening, das Frauen ab dem 50. Lebensjahr empfohlen wird, vor-
sieht. Das intensivierte Programm wird Frauen mit einem statistischen Erkran-
kungsrisiko von mindestens 30 % bzw. einem Risiko fiir das Tragen einer Mutati-
on in einem der beiden verantwortlichen Gene von mehr als 20 % empfohlen. Das
Programm schlief3t fiir Frauen ab dem 25. Lebensjahr die Tastuntersuchung sowie
cine Ultraschalluntersuchung der Brust ein. Ab dem 30. Lebensjahr wird jdhrlich
eine Mammografie sowie ab dem 30. bis zum 55. Lebensjahr einmal jihrlich eine
Magnetresonanztomografie der Brust vorgeschlagen. Eine wesentlich einschnei-
dendere Konsequenz aus einem deutlich erhéhten Risiko ist die prophylaktische
Entfernung des Drisengewebes der Brust sowie der Eierstocke; letztere wird bei
Hochrisikopersonen ab dem 40. Lebensjahr ausdriicklich empfohlen, da es keine
effiziente Vorsorgeuntersuchung fiir Eierstockkrebs gibt.
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Die heftige 6ffentliche Diskussion im Zusammenhang mit der Operation von
Angelina Jolie hat auch deutlich gemacht, dass das Thema als ein sehr emotionales
angesehen wird. Pridiktive Medizin hat schon vor Jahren zumindest auch zu einem
Umdenken in der Medizin geftihrt. Waren chirurgische Ficher in der Vergangen-
heit praktisch ausnahmslos kurativ ausgerichtet, hat die prophylaktische Entfer-
nung von Organen ein Umdenken ausgelést. Auch hierfiir war ein Informations-
und Diskussionsprozess notwendig. Auch mit betreuenden Arzten ist eine umfas-
sende Aufklirung und gemeinsame Diskussion erforderlich. Ein interdisziplindrer
Austausch mit Fachleuten verschiedener Ficher und den Mitgliedern betroffener
Familien ist notwendig und wird in den Brustzentren auch praktiziert.

Die Kostentriger sind notwendigerweise ebenfalls gezwungen, neue Indikatio-
nen zu definieren. Wie hoch muss ein Brustkrebsrisiko sein, ehe z.B. die gesetzli-
che Krankenversicherung und damit die Solidargemeinschaft die hohen Kosten fiir
Diagnostik, Vorsorge und gegebenenfalls Operationen trigt? Im Falle eines 80 %-
igen Erkrankungsrisikos wird es hiergegen kaum Einwidnde geben. Was ist aber mit
Risikopersonen belasteter Familien, in denen bei erkrankten Personen keine
krankheitsverursachende Mutation nachgewiesen werden konnte, ein Risikoaus-
schluss daher nicht méglich ist und ein statistisches Risiko von vielleicht ,,nur 30
% besteht? Was ist mit Frauen bei einem statistischen Risiko der Allgemeinbevol-
kerung von nur 10 %? Im letzteren Fall wird sicher ebenfalls keine ernste Diskus-
sion aufkommen. Bestinden Bedenken, wenn die Leistungen privat bezahlt wur-
den? Wie wire diese Fragestellung im Vergleich zu den vielen kosmetischen Ein-
griffen ohne erhéhte Erkrankungsrisiken zu bewerten? Die Problematik wirft eine
Vielzahl von Fragen auf, die nur schwer eindeutige Antworten zulassen.

Eine idhnliche Problematik besteht auch fiir andere Krebsarten, bei denen
ebenfalls ein kleiner Anteil klassischen Mendel‘schen Erbgingen folgt. Die Anlage-
trigerdiagnostik eréffnet hier wichtige praiventivmedizinische Perspektiven. Neben
der Information und Sensibilisierung der Arzteschaft fiir eine derartige Fragestel-
lung ist eine umfassende genetische Beratung betroffener Familien eine unabding-
bare Voraussetzung fir die Aufklirung tber Méglichkeiten und Grenzen pridikti-
ver genetischer Diagnostik und die umfassende Diskussion méglicher individueller
Konsequenzen, die sehr hiufig auch eine Beratung durch andere Fachdisziplinen
einschlieen wird.

Von der Problematik dieser speziellen Form monogen erblicher Krankheits-
bilder ist das breite Angebot von Tests zu unterscheiden, die eine Vorhersage von
genetischen Risiken fiir eine Vielzahl von Eigenschaften versprechen. Dies gilt fiir
die Fiille von Risikogenen fiir die klassischen Volkskrankheiten, die statistisch z.B.
fir die koronare Herzkrankheit im Gegensatz zu gut bekannten Risikofaktoren wie
Ubergewicht, Rauchen und Bewegungsmangel einen eher geringen Anteil an der
Krankheitsentstehung haben. Es gilt in gleicher Weise fiir eine grofle Zahl von
Angeboten wie z.B. der Nutrigenetik, die Antworten auf eine Optimierung des
individuellen Ernihrungsverhaltens geben will oder des Angebotes von Tests im
Zusammenhang mit sportlichen Aktivitdten zur Vermeidung von Gesundheitsrisi-
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ken bzw. Identifizierung von Leistungsparametern bis hin zu Lifestyle Tests. Diese
oft als direct-to-consumer tests (DTC) bezeichneten und in groem Umfang iiber
das Internet angebotenen Tests z.B. nach Abstrich aus der Wangenschleimhaut
sind problematisch, da die fachliche Begriindung oft unzureichend bzw. falsch ist
und eine fachlich fundierte Information nicht angemessen moglich ist. Die Tester-
gebnisse fithren oft nicht zu den postulierten Ergebnissen. Verinderungen hin zu
gesundheitsbewusstem Verhalten bei Nachweis spezifischer Risiken sind bisher
nicht nachgewiesen. Es ist nicht ausgeschlossen, dass fehlerhaft gedeutete Ergeb-
nisse derartiger Tests fir die untersuchte Person nachteilig sind. Der ungeregelte
Zugang zu derartigen Tests widerspricht nach Ansicht der Deutschen Gesellschaft
tir Humangenetik e.V. den Zielen des Gendiagnostikgesetzes (4).

V. Heterozygoten-Testung

Der Tod eines Kindes z.B. an den Folgen einer spinalen Muskelatrophie, einer
Form von fortschreitendem Muskelschwund, im Neugeborenenalter gehért zu den
traumatischsten Erlebnissen von Eltern. Genetische Beratungen von Eltern, die
unter dem Eindruck dieser Erlebnisse stehen, geben Einsichten in die Tiefe dieser
Konfliktsituationen betroffener Eltern.

Die spezifische Problematik der Moglichkeiten der Anlagetriger soll hier bei-
spielhaft an der spinalen Muskelatrophie (SMA) dargestellt werden. Bei der SMA
kommt es durch einen Gendefekt zum Verlust bzw. einer starken Verminderung
eines Eiweiles, des sog. survival motor neuron Protein, und aus bisher nicht voll-
stindig bekannten Grinden zu einem Untergang von Nervenzellen im Riicken-
mark und nachfolgenden Ausfall der nervlichen Versorgung der zughdrigen Mus-
kelgruppen. Folge hiervon ist eine Lihmung dieser Muskeln, die mit einem Mus-
kelschwund einhergeht. Neben einer fortschreitenden Muskellihmung steht vor
allem die Schwichung der Atemmuskulatur im Vordergrund, die letztlich lebens-
begrenzend ist. Die Lebenserwartung der frih beginnenden Formen betrigt oft
weniger als ein Jahr. Auffallend ist, dass die Kinder in ihrer geistigen Funktion
nicht eingeschrinkt sind, sie kommunizieren hellwach mit ihren Eltern. Der Aus-
schnitt aus einem zusammenfassenden Arztbrief, der meist eher niichtern summa-
risch Befunde auflistet und an Arzte gerichtet ist, verfasst nach dem Tode von zwei
Zwillingskindern im 1. Lebensjahr, gibt einen Eindruck von dieser Situation: ,,Wab-
rend des gesamten klinischen Aufenthaltes waren alle Personen, die mit den Kindern in Kontakt
Standen, immer wieder beeindruckt von der grofien Diskrepanz des bellen und wachen Blickes,
des intensiven Ldichelns und wachen Blickes einerseits und dem rasch unehmenden kirperlichen
Verfall andererseits.

Die spinale Muskelatrophie folgt einem autosomal rezessiven Erbgang. Be-
troffene tragen zwei mutierte Erbanlagen auf den paarigen Chromosomen. Die
beiden gesunden Eltern sind mischerbige (heterozygote) Anlagetriger. Entspre-
chend der formalen Genetik tragen Eltern eines betroffenen Kindes ein statisti-
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sches Wiederholungsrisiko von 25 % fur die Geburt eines weiteren in aller Regel in
dhnlicher Weise schwer betroffenen Kindes. Heterozygotie, also die Anlagetriger-
schaft fiir verinderte Erbanlagen, die erst dann zur Erkrankung fithren, wenn
Menschen zwel mutierte Erbanlagen des gleichen Gens (Homozygotie) auf den
paarigen Chromosomen tragen, ist nicht selten. Durchschnittlich tragen gesunde
Menschen mehrere mutierte Erbanlagen, die im heterozygoten Zustand jedoch
keine Auswirkungen haben. Typisch fiir autosomal rezessive Vererbung ist daher,
dass eine Erkrankung auftritt, ohne dass dies in der Familie vorgekommen wire.
Die Anlagetrigerschaft bei den Eltern wird heue meist erst dann erkannt, wenn ein
Kind erkrankt ist.

Genetische Berater wissen, dass flir betroffene Eltern ein hoher Leidensdruck
besteht. Die oft empfundene Leere nach dem Tode eines Kindes stellt eine
schwerwiegende Konfliktsituation betroffener Paare dar. In einer Befragung von
meist dlteren betroffenen Menschen mit spinaler Muskelatrophie und Eltern meist
schwer betroffener Kinder wurden zunichst die grundsitzliche Einstellung zum
Schwangerschaftsabbruch eruiert. Das Ergebnis kénnte dem der Gesellschaft ent-
sprechen: So haben von den 51 betroffenen Personen 44,8 % ecine vorgeburtliche
Diagnostik ,.fiir vertretbar® gehalten, wihrend 55,2 % diese Untersuchung fiir
»nicht vertretbar® halten. Bei den Eltern beziffern sich die analogen Zahlen auf
49,1 % bzw. 50,9 %. Erstaunlich ist hingegen das Ergebnis, wenn eine vorgeburtli-
che Diagnostik wegen einer spinalen Muskelatrophie erfolgt. Hier lauten die Zah-
len bei den Betroffenen 68,2 % (,,vertretbar™) bzw. 31,8 % (,,nicht vertretbar), bei
den Eltern 90,3 % bzw. 9,7 %. Dieses klare Ergebnis tiberrascht genetische Berater
nicht. Welche Griinde fithren zu dieser offensichtlich deutlichen Verdinderung der
Einstellung von Eltern, fiir die ein Schwangerschaftsabbruch eigentlich nicht ver-
tretbar ist. Hier gibt die Frage ,,Was belastet Sie beztiglich der SMA am stirksten?*
eine mégliche Antwort (5). (Abb. 1)
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»Was belastet Sie hinsichtlich der spinalen
Muskelatrophie am stirksten? «
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Abb. 1:

Antworten auf die Frage ,,Was belastet Sie beziiglich der spinalen Muskelatrophie
am stirksten?“ Antworten von 51 meist dlteren Betroffenen sowie 72 Eltern meist
schwer betroffener bzw. verstorbener Kinder. (Rietschel et al. 1993) (5)

Das Erleben der Hilflosigkeit gegentiber einer fortschreitenden Erkrankung im
Kindesalter stellt einen extrem hohen Leidensdruck dar. Eine prinatale Diagnostik
erscheint hier fiir viele Eltern ein akzeptabler Weg zu sein, selbst fiir solche, fiir die
eine vorgeburtliche Diagnostik bis dahin als nicht vertretbar angesehen wurde. Die
gelegentlich geduBlerte Haltung, genetische Berater sollten den betroffenen Eltern
raten, zur Vermeidung weiterer Risiken auf Kinder zu verzichten, verkennt die
Funktion der genetischen Beratung, die nicht das Ziel verfolgt, Eltern in einer
Konfliktsituation direktive Vorgaben zu machen. Ziel ist vielmehr, Eltern ergeb-
nisoffen und erfahrungsorientiert in einem Kommunikationsprozess zu helfen,
cine fiir sie tragfihige Entscheidung zu treffen. Die Unterstellung, dass die Inan-
spruchnahme einer vorgeburtlichen Diagnostik gleichbedeutend mit der Infrage-
stellung des Lebensrechtes betroffener Kinder sei, trifft fiir die Haltung betroffe-
ner Eltern nicht zu. Diese Unterstellung trifft Eltern, die den ausnahmslos belas-
tenden Weg einer vorgeburtlichen Diagnostik mit der Option eines Schwanger-
schaftsabbruches gehen, schwer, da sie ihre betroffenen Kinder lieben. Genetische
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Beratung erfordert hier eine einfiihlsame Hilfe zu einer Entscheidungsfindung in
einer schwereren Konfliktsituation.

Mit der fortschreitende Weiterentwicklung der methodisch verbesserten und
kostengiinstigeren genetischen Analyse des menschlichen Genoms besteht bereits
heute die Moglichkeit, die Anlagetrigerschaft (Heterozygotie) fiir Krankheiten
nachzuweisen, die im homozygoten Zustand (Mutationen auf beiden paarigen
Chromosomen) zu einer schweren autosomal rezessiven Erberkrankung fithren.
Eltern, die beide mischerbig sind, tragen ein statistisches Risiko von 25 % in jeder
Schwangerschaft, ein betroffenes Kind zu bekommen. Es existieren heute kosten-
glnstige Tests, die in der Lage sind, die Anlagetrigerschaft (Heterozygotie) fir
mehr als 400 seltene Krankheiten in einem Untersuchungsgang zu identifizieren.
In einer Untersuchung von 104 Personen auf die Anlagetrigerschaft fiir 437 Gene,
die bei Vorliegen von Mutationen eines Gens auf beiden Chromosomen (Ho-
mozygotie) zu einer schweren autosomal rezessiv erblichen Krankheit fihrt, waren
gesunde Personen Anlagetriger fiir durchschnittlich 2,8 (0 bis 7) mutierte Erbanla-
gen (6). Mit Hilfe dieser Untersuchungen wire es moglich, bereits vor der Geburt
cines betroffenen Kindes das hohe genetische Risiko hierfiir zu identifizieren. Die
Schwierigkeit besteht darin, Gber die Implikationen des Testes, der mehrere hun-
dert unterschiedliche Krankheiten erfasst, vor dessen Durchfihrung umfassend zu
informieren, was praktisch nicht méglich sein wird. Ob sich hieraus ein Argument
gegen die Anwendung derartiger Teste ableiten ldsst, ist Gegenstand einer umfas-
senden Diskussion.

VI. ,Altersrisiken*

Wihrend das Wissen um die Anlagetrigerschaft fir eine autosomal rezessiv erbli-
che Krankheit fir Eltern neben einer vorgeburtlichen Diagnostik mit der mdogli-
chen Option eines Schwangerschaftsabbruches auch noch andere Méglichkeiten
wie den Verzicht auf (weitere) Kinder, das bewusste Eingehen des Risikos, eine
mégliche Priimplantationsdiagnostik oder in Ausnahmefillen einer heterologen
Insemination er6ffnet, sind die Moglichkeiten nach einer vorgeburtlichen Diagnos-
tik bei einer bestehenden Schwangerschaft meist deutlich eingeschrinkt. Zentrale
Frage ist hierbei immer der Schwangerschaftsabbruch.

Die Aufnahme eines Kapitels ,,Altersrisiken® und damit die Fokussierung auf
vorgeburtliche Diagnostik soll daher nicht als Beitrag zur Privention von Behinde-
rungen verstanden werden, dies wiirde eine gefihrliche Nihe zu moglichem euge-
nischem Gedankengut implizieren. Die Thematik wurde dennoch ausgewihlt, weil
wir, wie in den vorangegangenen Kapiteln dargelegt, in die Lage versetzt werden,
Informationen tber unserer eigenes, aber auch das Genom eines werdenden Kin-
des zu erhalten. Wir miissen uns als Gesellschaft mit diesen Méglichkeiten ausei-
nandersetzen und Menschen in die Lage versetzen, hiermit verantwortungsvoll und
informiert umzugehen. Diese Aufgabe geht weit Giber eine drztliche Beratung hin-
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aus, sie gelingt nur als gesamtgesellschaftliche Aufgabe. Verbote etwa des Zugangs
zu solchen Informationen stellen hier keine tragfihige und praktikable Losung dar.
Wir mussen vielmehr den Umgang mit den neuen Méglichkeiten erlernen. Dieser
Aspekt verbindet die unterschiedlichen Kapitel.

Entgegen der allgemein verbreiteten Sorge um den moglichen Missbrauch pri-
nataler Diagnostik und der oft tendenziésen Diskussion der berithmten blauen
Augen oder dem Designerbaby sollte man jungen Paaren mit Kinderwunsch ein
hohes Mal} an Verantwortung im Umgang mit diesen Moglichkeiten zubilligen.
Ein Schwangerschaftsabbruch bei bestehendem Kinderwunsch ist ein dramatischer
Vorgang, zu dem sich betroffen Paare niemals leichtfertig entscheiden. Mit einem
statistisch ansteigenden Alter der Miitter bei Geburt ihrer Kinder wachsen auch die
individuellen kindlichen Risiken. Wichtiges Beispiel ist die Trisomie 21 als Grund-
lage fur das Down-Syndrom. Es ist jedoch sehr erstaunlich, dass die Hohe des
Risikos in der Bevolkerung meist nicht bekannt ist. Auf die Frage ,,Wie grof3 ist das
Risiko fiir eine 40-jihrige Schwangere, ein Kind mit Down-Syndrom zur Welt zu
bringen? wird regelmifBig ein viel zu hohes Risiko genannt (Abb. 2). Das tatsdch-
liche Risiko betrdgt ca. 1 % (1:100). Medizinstudenten des ersten Studienjahres
schitzen das Risiko statistisch eher noch héher ein.

»Wie grof} ist das Risiko fiir eine 40-
jahrige Schwangere, ein Kind mit Down-
Syndrom zur Welt zu bringen?* (n = 2005)

30 23
18

<1% ca.1% 2-5% 6-10% 11- 16 - 21- 31- >41%
15% 20% 30% 40%

Hohe des Riskos

Abb. 2:

Deutliche Uberschitzung des Down-Syndrom Risikos. Antworten von 2005 Perso-
nen der Normalbevélkerung auf die Frage ,,Wie grof} ist das Risiko fiir eine 40-
jahrige Schwangere, ein Kind mit Down-Syndrom zur Welt zu bringen?* Die richti-
ge Antwort lautet ca. 1 %.

Es ist nur konsequent, wenn auf diesem Hintergrund eine vorgeburtliche Abkli-
rung durch eine vorgeburtliche Chromosomenanalyse nach vorangegangener Cho-
rionzottenbiopsie in der ca. 12. Schwangerschaftswoche bzw. Fruchtwasserpunkti-
on in der ca. 16. Schwangerschaftswoche gewissermallen zum Automatismus wird.
Sachliche Aufklirung ist die Voraussetzung fiir eine faktenbasierte rationale Ent-



Therapie und Privention von genetischen Behinderungen 31

scheidung. Hier sind alle Beteiligten gefordert. Dass die Prinataldiagnostik kein
geeignetes Feld fiir eine ungebremste potentielle Wachstumsbrache ist, sollte eben-
so klar sein wie die Notwendigkeit fiir eine sachliche Information der Kritiker von
vorgeburtlicher Diagnostik. Der Slogan ,,Gliick gehabt — Mehr als 90 % aller Miit-
ter entscheiden sich gegen ihr Kind, wenn das Ergebnis einer prinatalen Diagnose
Down-Syndrom lautet. Grund dafiir ist oft nur fehlendes Wissen® ist irrefithrend.
Diese Aussage suggeriert, dass der Anteil der Schwangerschaftsabbriiche dann
geringer wire, wenn die Miitter mehr gewusst hitten. Diese Umkehrung ist jedoch
nicht richtig. Eine fundierte Autklirung fihrt eher zu einem erhShten Anteil (nicht
Zahll) an Schwangerschaftsabbriichen nach vorgeburtlicher Diagnostik, da diejeni-
gen Eltern, fiir die ein Abbruch nach vorgeburtlicher Diagnose einer Trisomie 21
nicht in Frage kime, sich gar nicht erst einer mit einem Risiko verbundenen invasi-
ven Diagnostik unterziehen. Ein hoher Anteil nicht durchgefithrter Schwanger-
schaftsabbriche nach der vorgeburtlichen Diagnostik einer Trisomie 21 ist eher
ein Indiz fir eine unzureichende Aufklirung vor der Untersuchung. Der Hinweis
ciner Selbsthilfegruppe in einem Flyer fiir Schwangere, dass erste Menschen mit
Down-Syndrom bereits einen Hochschulabschluss erreicht hitten, ist grob irrefith-
rend. Es muss auch der bestehenden Gefahr entgegengewirkt werden, durch die
(Uber-)Betonung der erlernbaren Fihigkeiten Menschen mit schwerwiegenderen
Behinderungen meist ungewollt auszugrenzen, wenn sie bestimmte Meilensteine
der Entwicklung nicht erreichen kénnen. Umfassende Aufklirung erfordert auch
eine ehrliche Benennung von Problemen. AuBerungen eines 70-jihrigen Vaters
eines 40-jahrigen Sohnes mit Down-Syndrom, der immer bei den Eltern gelebt hat:
,»Wir winschen, dass unser Sohn auch nur einen einzigen Tag cher stirbt als wir"
machen das Problem deutlich, dem wir uns als humane Gesellschaft ungebrochen
zu stellen haben. Die Schilderung der vielfachen sozialen Isolation von betroffenen
Familien erfordert massive Anstrengungen.

Tests, die die Analyse kindlicher DNA im miitterlichen mdglich machen, stel-
len hier eine ginzlich neue Situation und Herausforderung dar. Wir werden uns auf
eine Situation einstellen miissen, dass prinzipiell jede Schwangere die Moglichkeit
haben wird, eine nicht-invasive vorgeburtliche Diagnose in Anspruch zu nehmen.
Dieser neuen Méglichkeit miissen wir uns durch Aufklirung und umfassende In-
formation stellen (7). Es ist denkbar, dass infolge der Inanspruchnahme der neuen
vorgeburtlichen Diagnoseverfahren die Zahl der genetischen Erkrankungen in der
Bevolkerung abnehmen wird. Eine derartige Entwicklung kann Folge dieser Ent-
wicklung, jedoch niemals das Ziel der Inanspruchnahme derartiger Untersuchun-
gen sein. Es wird letztendlich darum gehen, dass wir die kulturelle Wertschitzung
Behinderter in unserer Gesellschaft hinterfragen, sie ist auch der Schltssel fir die
Inanspruchnahme prinataler Diagnostik. Ein Verbot des Zugangs zu genetischen
Informationen kann keine tragfihige Lésung sein, es wire auch nicht durchsetzbar.

Das Gendiagnostikgesetz, das am 1.2.2010 in Kraft getreten ist, kdnnte als Bei-
trag zu einer verbesserten Aufklirung tiber genetische Behinderungen verstanden
werden, in Ansitzen und vor allem bei komplexen Fragestellungen wird es dies
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auch leisten. Unabhingig von der Kritik an der Umsetzung des Gesetzes wird es
zu einer Anderung der Finstellung behinderten Menschen gegeniiber sicher nur
begrenzt beitragen kénnen.

VII. Fiinf Thesen

Schlussfolgerungen, die sich sowohl aus dem irztlichen Alltag der humangeneti-
schen Beratung als auch der fortschreitenden Moglichkeiten der genetischen Diag-
nostik und Vorhersage ergeben, sollen in fiinf Thesen zusammengefasst werden:

e Wir kénnen den Zugang zu genetischen Informationen nicht verhin-
dern.

e Wir missen uns (vielmehr) fiir den verantwortungsvollen Umgang
damit einsetzen.

e Unsere Bevolkerung weill zu wenig tiber Erbkrankheiten und Behin-
derungen und deren Entstehung.

e Wir missen das Wissen hiertiber und die ,,neutrale® Beratungskompe-
tenz verbessern.

e Wir miissen uns als Gesellschaft immer wieder fragen lassen, ob wir
Familien mit dem Schicksal einer Erbkrankheit diejenigen Hilfen bie-
ten, die Thnen ein wiirdevolles Leben ermdglicht.

Literatur

1. Cooper DN, Chen JM, Ball EV, Howells K, Mort M, Phillips AD,
Chuzhanova N, Krawczak M, Kehrer-Sawatzki H, Stenson PD. (2010) Genes,
mutations, and human inherited disease at the dawn of the age of personalized
genomics. Hum Mutat 31: 631-55.

2. Reeders ST, Breuning MH, Davies KE, Nicholls RD, Jarman AP, Higgs DR,
Pearson PL, Weatherall DJ. (1985) A highly polymorphic DNA marker linked
to adult polycystic kidney disease on chromosome 16. Nature 317:542-4.

3. Collaborative Group on hormonal factors in breast cancer (2001) Familial
breast cancer: collaborative analysis of individual data from 52 individual
studies including 58 209 women with breast cancer and 101 906 women
without the disease. Lancet 358:1389-99.



Therapie und Privention von genetischen Behinderungen 33

4. Deutsche Gesellschaft fir Humangenetik e.V. (Dezember 2011)
Stellungnahme der Deutschen Gesellschaft fiir Humangenetik (GfH) zu
,Direct-to-Consumer® (DTC)-Gentests
http://www.gthev.de/de/leitlinien/LL_und_Stellungnahmen/2011_12_02_G
fH-Stellungnahme_DTC-Gentests.pdf

5. Rietschel M, Rudnik-Schéneborn S, Zerres K (1993) Psychosoziale und
ethische Probleme am Beispiel spinaler Muskelatrophien — Einstellung
Betroffener und betroffener Eltern . Ergebnisse einer Untersuchung. In:
Zerres K, Rudel R. (Hrsg.) Selbsthilfegruppen und Humangenetiker im Dialog.
Erwartungen und Beftrchtungen. Ferdinand Enke Verlag, Stuttgart S. 129-136

6. Bell CJ, Dinwiddie DL, Miller NA, Hateley SL, Ganusova EE, Mudge ],
Langley RJ, Zhang L, Lee CC, Schilkey FD, Sheth V, Woodward JE, Peckham
HE, Schroth GP, Kim RW, Kingsmore SF. (2011) Carrier Testing for Severe
Childhood Recessive Diseases by Next-Generation Sequencing. Sci Transl
Med 3: 65

7. Deutsche Gesellschaft fiir Humangenetik e.V. (November 2012)
Stellungnahme der Deutschen Gesellschaft fir Humangenetik (GfH) zur
Analyse fetaler DNA aus dem miitterlichen Blut
http://www.gfhev.de/de/leitlinien/LL_und_Stellungnahmen/2012_11_12_G
fH_Stellungnahme_Analyse_fetale DNA.pdf






Rechte und Anspriiche behinderter Menschen —
nach geltendem Recht in der Bundesrepublik
Deutschland’

Prof. Dr. jur. Felixc Welti

I. Grundlagen

1. Behinderung

Der Begriff der Behinderung ist erst seit der zweiten Hilfte des 20. Jahrhunderts in
der deutschen Rechtsordnung im heutigen Sinne benutzt worden.” Zuerst erschien
er im sozialpolitischen Bereich beim Selbsthilfebund der Kérperbehinderten im
Jahr 1919 in Abgrenzung zu traditionellen Begriffen wie insbesondere der Ver-
kriippelung. Er wird heute fiir Situationen verwendet, in denen Menschen aus
gesundheitlichen Griinden in ihrer Teilhabe an der Gesellschaft beeintrichtigt sind.
Wenn eine solche Beeintrichtigung linger anhilt, kénnen diese Menschen als be-
hindert gelten. Fachlich wird Behinderung in der Internationalen Klassifikation der

! Dieser Text basiert auf cinem Beitrag des Autors in Dirk Ehlers/ Michael Fehling/ Hermann
Pinder (Hrsg.), Besonders Verwaltungsrecht, Band 3, 2013.

2 Felix Welti, Behinderung und Rehabilitation im sozialen Rechtsstaat, 2005, S. 63 ff.
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Behinderung, Funktionsfihigkeit und Gesundheit (ICF)’ der Weltgesundheitsor-
ganisation (WHO) beschrieben und codiert, die zwischen Einschrinkungen der
Funktionsfihigkeit, der Aktivitit und der Teilhabe sowie behindernden und for-
dernden Kontextfaktoren unterscheidet.

Das Recht der Rehabilitation und Teilhabe behinderter Menschen hat nach
langjahrigen Bemithungen um systematische Vereinheitlichung® zum 1.7.2001 mit
dem SGB IX eine gemeinsame rechtliche Grundlage erhalten. Das SGB IX hat das
Rehabilitations-Angleichungsgesetz und das Schwerbehindertengesetz von 1974
abgel6st, die ihrerseits eine neue Stufe in der Entwicklung des Rechtsgebiets dar-
stellten. Die Entwicklung hin zu neuen und gemeinsamen Prinzipien hat sich mit
dem Behindertengleichstellungsgesetz 2002 (BGG) und dem Inkrafttreten der
Behindertenrechtskonvention (BRK) in Deutschland 2009 fortgesetzt, ohne zu
cinem befriedigenden Abschluss gekommen zu sein. In Wissenschaft und Praxis
werden erhebliche Defizite in der Umsetzung der gesetzlichen Vorschriften festge-
stellt und diskutiert.”

In § 2 Abs. 1 SGB IX und § 3 BGG wird Behinderung tibereinstimmend defi-
niert als eine Stérung der korperlichen Funktion, geistigen Fihigkeit oder seeli-
schen Gesundheit, die voraussichtlich linger als sechs Monate dauert, und durch
die die Teilhabe an der Gesellschaft beeintrichtigt ist. Der Einfluss der behindern-
den Umwelt ist dabei in der Teilhabebeeintrichtigung zu berticksichtigen. Recht-
lich wird dieser Zusammenhang vor allem im Verstindnis von Barrieren und Bar-
rierefreiheit (§ 4 BGG) deutlich. Die maligebliche Berticksichtigung der Teilhabe-
stérung ist eine Abkehr von einem rein an der gesundheitlichen Funktionsstérung
orientierten Behinderungsbegriff. Sie wird verdeutlicht im Schwerbehindertenrecht
durch die Berticksichtigung des Therapieaufwands und der daraus folgenden Be-
handlungslast bei chronischen Krankheiten (Diabetes).” Der Behinderungsbegriff
kann rechtlich als Status und Eigenschaft — wie im Schwerbehindertenrecht —, aber

3 Dazu: Michael Schuntermann, Grundziige der Internationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit,
Behinderung und Gesundheit. MedSach 2008, S. 6 ff.; Cibis, Die ICF als trigeriibergreifendes Be-
zugssystem aus Sicht der Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation, MedSach 2008, S. 10 ff;
skeptisch: Ernst-Wilhelm Luthe, Die Behinderung nach § 2 Abs 1 SGB IX, ihr Gesellschaftsbegriff
und die ICF, SGb 2009, S. 569 ff.

4 Max Wallerath, Die Harmonisierung der Rechtsgrundlagen der Rehabilitation, ZSR 1971, S. 577 ff.;
Gerhard Igl, Rechtliche Gestaltung sozialer Pflege- und Betreuungsverhiltnisse, VSSR 1978, S. 201
ff.; Franz Ruland, Uberlegungen zur Finordnung des Rehabilitationsrechts in das Sozialgesetzbuch,
DRV 1992, S. 689 ff.; Hartmut Haines, Die Schwierigkeiten auf dem Weg zum SGB IX, ZSR 1997, S.
463 ff.

5> Felix Welti, Systematische Stellung des SGB IX im Sozialgesetzbuch — Zusammenarbeit der Leis-
tungstriger und Koordinierung der Leistungen, SGb 2008, S. 321 ff.; Braun, Die Rehabilitation im
System des Sozialleistungsrechts aus sozialpolitischer Sicht unter besonderer Berticksichtigung der
Probleme der trigeriibergreifenden Kooperation und Koordination in: Felix Welti (Hg.), Das Rehabi-
litationsrecht in der Praxis der Sozialleistungstriger, 2009, S. 33 ff.; Harry Fuchs, Vernetzung und
Integration im Gesundheitswesen am Beispiel der medizinischen Rehabilitation, 2008; ders. Rehabili-
tation und Teilhabe behinderter Menschen — Zehn Jahre Sozialgesetzbuch IX, SozSich 2011, S. 205
ff.

6 BSG, Utt. v. 24.04.2008, B 9/9a SB 10/06; SozR 4-3250 § 69 Nr. 9.
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auch als Beschreibung von Situationen und sozialen Verhiltnissen — wie im Behin-
dertengleichstellungsrecht — gefasst und genutzt werden. Behinderung beschreibt
das, was Leistungen zur Teilhabe und Rehabilitation ausgleichen, beheben und
verhindern sollen und ist damit als soziales Risiko beschrieben, auf das sich sozial-
staatliche Interventionen beziehen.

Schutz kann auch genieBen, wer von Behinderung bedroht ist (§ 2 Abs. 1 Satz
2 SGB IX). Dies ist insbesondere bei chronischer Krankheit der Fall (vgl. § 26
Abs. 1 SGB IX, § 2a SGB V). Sozialleistungen sind priventiv gegen Behinderung
auszurichten (§ 3 SGB IX). Behindert ist nicht nur, wer schwerbehindert (§§ 2 Abs.
2, 69 Abs. 1 SGB IX) oder wesentlich behindert (§§ 53, 54 SGB XII) ist. Die Be-
grenzung von Rechten oder Leistungen auf einen solchen Bereich kann problema-
tisch sein, etwa wenn die Rechte der Umsetzung europiischen Rechts dienen.” Die
wenigsten Behinderungen sind genetisch bedingt oder bestehen von Geburt an, die
meisten sind im Lebenslauf durch chronische Krankheiten erworben. Behinderun-
gen kénnen nicht nur erworben, sondern auch verindert und tiberwunden werden.
Mehr als 7 Millionen Menschen sind in der Bundesrepublik Deutschland als
schwerbehindert anerkannt.

2. Grund- und Menschenrechte, soziale Staatsziele

a) Grundgeserz,

Ausgangspunkt ist die volle und unbedingte Geltung der Menschenwiirde fiir alle
Menschen, unabhingig von individueller Vernunft oder anderen einschrinkenden
Kriterien. Auf sie bezieht sich auch die BRK. Die Wiirde behinderter Menschen ist
im Sinne voller Rechtssubjektivitit zu achten und im Sinne gleichberechtigter Teil-
habe zu schiitzen. Das Recht behinderter Menschen auf vollen Genuss aller Rechte
und Freiheiten wird durch die Behindertenrechtskonvention gefordert. Es kann
rechtsphilosophisch begriindet werden, indem bei Gesellschaftsvertragstheorien
ein ,,Schleier der Unwissenheit™ iiber die konkrete Gesundheitslage und genetische
Disposition der Beteiligten gezogen wird.” Alternativ kann mit dem Ansatz der
Fahigkeitstheorien argumentiert werden, die die Befihigung jedes Menschen zum
gleichberechtigten Freiheitsgebrauch als Zweck des Rechts setzen.’

Im Grundgesetz ist 1994 der Satz aufgenommen worden: ,,Niemand darf we-
gen seiner Behinderung benachteiligt werden® (Art. 3 Abs. 3 Satz 2 GG); dies geht
nicht zuletzt auf den Verfassungsentwurf vom Runden Tisch der DDR aus dem
Jahre 1990 zurtick. Als besonderer Gleichheitssatz verbietet er rechtliche Benach-

7 Vgl. BAG, Utt. v. 27.01.2011, 8 AZR 580/09, NJW 2011, 2070 — zum Verhiltnis von Schwetbe-
hindertenrecht und AGG.

8 Vgl. John Rawls, Eine Theorie der Gerechtigkeit, 1979; Welti, KJ 2012, 366, 370.

 Martha Nussbaum, Die Grenzen der Gerechtigkeit — Behinderung, Nationalitit und Spezieszugehd-
rigkeit, 2010.
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teiligungen." Férdernde Ungleichbehandlung ist zulissig. Der Ausschluss von
Entfaltung und Teilhabe kann Benachteiligung sein, wenn er nicht durch entspre-
chende Férderung kompensiert wird."' Insoweit richtet sich das Benachteiligungs-
verbot auf die gesellschaftliche Wirklichkeit und gebietet angemessene Vorkehrun-
gen, um gleiche Selbstbestimmung und Teilhabe zu erreichen. Der Gesetzgeber hat
das SGB IX und das BGG ausdriicklich in den Kontext des Benachteiligungsver-
botes gestellt.”

b) Verfassungen der Lénder

Die Verfassungen der meisten deutschen Linder enthalten auf Behinderung bezo-
gene Gleichheitssitze und soziale Staatsziele.” Sie verstirken und konkretisieren
damit fiir das Verwaltungsrecht der Linder das Benachteiligungsverbot.

¢) Behindertenrechtskonvention der Vereinten Nationen

Die Konvention der Vereinten Nationen tber die Rechte von Menschen mit Be-
hinderungen (CORPD, Behindertenrechtskonvention — BRK [siche Anhang zu
diesem Band]) ist in der Bundesrepublik Deutschland als Bundesrecht ohne Vor-
behalte in Kraft."* Ziel der BRK ist, behinderten Menschen ohne Einschrinkungen
den effektiven Genuss aller Menschenrechte zu ermdglichen. Zu ihren Grundprin-
zipien gehoren die Einbeziehung (inclusion), Teilhabe und Autonomie sowie die
Zuginglichkeit der gestalteten Umwelt.

Nach dem Fakultativprotokoll zur BRK (ebenfalls im Anhang abgedruckt) sind
Beschwerden an den Ausschuss der Vereinten Nationen fir die Rechte von Men-
schen mit Behinderungen méglich. Die Unterzeichnerstaaten haben tber die Um-
setzung der BRK zu berichten. Innerstaatlich sind das Bundesministerium fiir Ar-
beit und Soziales (BMAS) als Anlaufstelle und das Deutsche Institut fir Men-
schenrechte als unabhingige Monitoring-Stelle benannt. Die behinderten Men-
schen sind tiber ihre Verbinde in allen sie betreffenden Fragen zu beteiligen (Art. 4
Abs. 3 BRK), so dass die Institutionalisierung von Beauftragten (§ 14 BGG) oder
Beiriten sinnvoll sein kann.

10 BVerfG, Urt. v. 19.01.1999, 1 BvR 2161/94, BVerfGE 99, 341 — Testierausschluss schreibunfihi-

ger Stummer
1 BVerfG, Urt. v. 08.10.1997, 1 BvR 9/97, BVerfGE 96, 288 (303) — Sonderschule
12§ 1SGBIX; § 1 BGG.

13 Art. 2a Verfassung des Landes Baden-Wirttemberg; Art. 118a Verfassung des Freistaates Bayern;
Art. 45 Abs. 1 Satz 1 Brandenburgische Verfassung; Art. 11 Verfassung von Berlin; Art. 2 Abs. 3
Verfassung der Freien Hansestadt Bremen; Art. 17 Abs. 2 Verfassung von Mecklenburg-
Vorpommern; Art. 3 Niedersichsische Verfassung; Art. 64 Rheinland-Pfilzische Verfassung; Art. 12
Abs. 4 der Verfassung des Saarlandes; Art. 7 Abs. 2 Sichsische Verfassung; Art. 38 Abs. 2 Verfassung
des Landes Sachsen-Anhalt; Art. 2a und 5a der Verfassung des Landes Schleswig-Holstein; Art. 2
Abs. 4 Verfassung von Thiiringen.

14 BGBL 2008 11, S. 1419.
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Art. 4 Abs. 5 BRK hilt fest, dass die Konvention ohne Einschrinkung in allen
Teilen eines Bundesstaates gilt. Die Linder haben im Ratifikationsprozess keine
Vorbehalte erhoben, so dass sie nach dem Grundsatz der Bundestreue verpflichtet
sind, in ihrem Kompetenz- und Verwaltungsbereich die volkerrechtlichen Ver-
pflichtungen der Bundesrepublik zu beachten.” Die Einschitzung der Bundesre-
gierung, fiir das deutsche Recht bestehe kein Anderungsbedarf'’, kann sich im
weiteren Verlauf des Umsetzungsprozesses dndern.'” Besonders intensiv wird dies
fir die Einbeziehung behinderter Kinder und Jugendlicher in die Regelschulen
(Art. 24 BRK) diskutiert'®, aber auch fiir das Recht, nicht in besonderen Wohn-
formen leben zu mussen (Art. 19 BRK), das mit dem Mehrkostenvorbehalt in der
Sozialhilte (§ 13 SGB XII) in Konflikt kommt."” Welche Rechte aus der BRK un-
mittelbar anwendbar (,,self-executing®) sind, ist durch Auslegung zu ermitteln.
Jedenfalls die Diskriminierungsverbote der BRK (Art. 5 BRK) kénnen unmittelbar
anwendbar sein.”’ Die Gleichbehandlung beim Recht auf Bildung (Art. 24 BRK)
wie auch beim Recht auf Gesundheit (Art. 25 BRK) kann unter diesem Blickwinkel
zur unmittelbar anwendbaren Regel werden. Dazu kommt, dass die BRK wie an-
dere Menschenrechtskonventionen zur Auslegung des deutschen Verfassungs-
rechts herangezogen werden kann und werden muss.” Dies bedeutet auch, dass
das Gebot angemessener Vorkehrungen zur Gleichbehandlung behinderter Men-
schen (Art. 5 Abs. 3 BRK) bei der Auslegung des Benachteiligungsverbots nach
Art. 3 Abs. 3 Satz 2 GG zu beriicksichtigen ist.

d) EU-Recht

Im Europdischen Recht wurde Behinderung zuerst im Kontext der Diskriminie-
rungsverbote fir Beschiftigung und Beruf thematisiert (Art. 19 AEUV, Ex-Art. 13
EGV)*. Umgesetzt wurde dies insbesondere im Allgemeinen Gleichbehandlungs-
gesetz (AGG) fir das Zivilrecht sowie im Sozialrecht (§ 33c SGB I, § 19a SGB

15 Unzutreffende Einschrinkungen machen hier der HessVGH, B. v. 12.11.2009, 7 B 2763/09,
NVwZ-RR 2010, 602; OVG Luneburg v. 16.9.2010, 2 ME 278/10. Zutreffende Kritdk: Markus
Krajewski, Ein Menschenrecht auf integrativen Schulunterricht, JZ 2010, S. 120 ff.; Valentin Aichele,
Die UN-Behindertenrechtskonvention in der gerichtlichen Praxis, AnwBI 2011, S. 727 ff.

16 Denkschrift der Bundesregierung, BT-Drs. 16/10808, S. 45 ff.

17 Vgl. Theresia Degener, Welche legislativen Herausforderungen bestehen in Bezug auf die nationale
Implementierung der UN-Behindertenrechtskonvention in Bund und Lindern?, Behindertenrecht
2009, S. 34 ff.

18 Dazu Eibe Riedel/ Jan-Michael Arend, Im Zweifel Inklusion: Zuweisung an eine Forderschule nach
Inkrafttreten det BRK, NVwZ 2010, S. 1346 ff.; Jobannes Rux/Ralf Poscher/ Thomas Langer, Von det
Integration zur Inklusion, 2008.

19 Klans Lachwitz) Peter Trenk-Hinterberger, Zum Einfluss der Behindertenrechtskonvention (BRK) der
Vereinten Nationen auf die deutsche Rechtsordnung, RALH 2010, S. 45 ff.; Minou Banafsche, Die UN-
Behindertenrechtskonvention und das deutsche Sozialrecht, SGb 2012, S. 373 ff.

20 Vgl. BSG, Utt. v. 6.3.2012, Az. B 1 KR 10/11 R.

21 BVetfG, B. v. 14.10.2004, 2 BvR 1481/04, BVerfGE 111, 307; vgl. Welt, RALH 2012, 1 ff.

2Vgl. RL 2000/78 EG, ABL L 303.
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IV).” Mittlerweile ist die Gleichstellung behinderter Menschen als Querschnitts-
aufgabe der EU ausgewiesen (Art. 10 AEUV; Art. 21 und 26 der Charta der
Grundrechte). Die Charta der Grundrechte der EU enthilt im Rahmen des Rechts
auf Unversehrtheit in Art. 3 Abs. 2 explizit auch das Verbot eugenischer Praktiken,
insbesondere derjenigen, welche die Selektion von Personen zum Ziel haben, und
zeigt damit Schranken medizinischer und biologischer Forschung und Praxis auf,
die dem Schutz der Menschenwiirde dienen. In Art. 21 der Charta ist zudem auch
das Verbot der Diskriminierung wegen der genetischen Merkmale enthalten. Die
EU ist zudem der BRK beigetreten. Darum ist das Europiische Recht in Uberein-
stimmung mit der BRK auszulegen und anzuwenden.”* Europiische Vorschriften
zur Barrierefreiheit betreffen insbesondere die grenziiberschreitenden Verkehrswe-
25
ge.

I1. Sozialrecht

1. Lebensunterhalt behinderter Menschen

Fihrt Behinderung dazu, dass behinderte Menschen ihren Lebensunterhalt nicht
selbst durch Erwerbsatbeit verdienen koénnen, wird das soziale Risiko als Er-
werbsminderung bezeichnet. Vorrangig wird es durch Renten wegen voller oder
teilweiser Erwerbsminderung (§ 43 SGB VI) sowie durch Renten der Unfallversi-
cherung oder sozialen Entschidigung gesichert. Die Grundsicherung bei dauerhaf-
ter Erwerbsminderung (§ 41 SGB XII) ist eine Leistung der Triger der Sozialhilfe.
Diese Leistungen sind keine Leistungen zur Teilhabe im Sinne des SGB IX.
Gleichwohl hingt Erwerbsminderung eng mit Behinderung zusammen. Fine ent-
sprechende verfassungsrechtliche Bewertung hat das BVerfG jedoch noch nicht
vorgenommen.” Nur die Leistungen fiir den Lebensunterhalt wihrend Rehabilita-
tionsleistungen (Ubergangsgeld, Krankengeld, Versorgungskrankengeld) sind in §§
44 ft. SGB IX geregelt.

23 Zu letzterem: Felix Welti, Schutz vor Benachteiligungen im deutschen Sozialrecht nach den europi-
ischen Gleichbehandlungsrichtlinien und ihrer Umsetzung, VSSR 2008, S. 55 ff.

24 EuGH, Urt. v. 11.4.2013, C-335/11, C-337/11 (Ring und Skouboe Werge).

25 VO 1107/2006 EG uber die Rechte von behinderten Flugteisenden und Flugtreisenden mit einge-
schrinkter Mobilitit, ABL L 204.; Art. 19 ff. VO 1371/2007 EG iiber die Rechte und Pflichten der
Fahrgiste im Eisenbahnverkehr.

26 BVerfG v. 11.1.2011, 1 BvR 3588/08, BVerfGE 128, 138, 156.
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2. Gemeinsames Rehabilitations- und Teilhaberecht: SGB IX — Teil 1

Die auf Behinderung und Erwerbsminderung bezogenen Sach- und Dienstleistun-
gen werden als Leistungen zur Teilhabe (§ 5 SGB IX) bezeichnet, die in Leistungen
der medizinischen Rehabilitation, Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben (beruf-
liche Rehabilitation), Leistungen zur Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft (so-
ziale Rehabilitation) sowie unterhaltssichernde und erginzende Leistungen geglie-
dert sind. Die fiir sie verantwortlichen Sozialleistungstriger sind Rehabilitationstri-
ger (§ 6 SGB IX). Leistungen zur Teilhabe kénnen von der Bundesagentur, den
Krankenkassen, den Trigern der Rentenversicherung, der Unfallversicherung, der
sozialen Entschidigung, der Kinder- und Jugendhilfe sowie der Sozialhilfe erbracht
werden. Das historisch gewachsene gegliederte System korrespondiert mit der
Unterschiedlichkeit von Ursachen, Lebenssituationen und Interventionen. Die
Zustindigkeiten sind schwer iiberschaubar und folgen keinem gemeinsamen Prin-
zip.

Um die Institutionen und Vorteile des gegliederten Systems zu bewahren, zu-
gleich seine Schwichen zu minimieren, ist das SGB IX — Rehabilitation und Teil-
habe behinderter Menschen — geschaffen worden. Seine Regelungen sollen die
Koordination der Rehabilitationstriger, ihre Kooperation im Verwaltungsverfah-
ren und die Konvergenz des Leistungsrechts bei Wahrung erwiinschter Besonder-
heiten ermdglichen. Das SGB IX gilt darum fiir alle Leistungen zur Teilhabe, so-
weit in den einzelnen Leistungsgesetzen nichts explizit Abweichendes geregelt ist
(§ 7 Satz 1 SGB IX). Zustindigkeit und Voraussetzungen ergeben sich allein aus
den Leistungsgesetzen (§ 7 Satz 2 SGB IX). Damit ist kein genereller Vorrang der
Leistungsgesetze beschrieben, sondern eine Regelung der Spezialit'zit.27 Die Leis-
tungsgesetze sind mit Blick auf das Konvergenzziel des SGB IX auszulegen, soweit
thr Wortlaut das nicht ausschlie5t. Im Einzelnen ist die Handhabung dieser Rege-
lung in Rechtspraxis und Rechtsprechung unterschiedlich und umstritten. Wih-
rend eine enge Ansicht sie zutreffend auf Zugangsvoraussetzungen wie z.B. versi-
cherungsrechtliche Voraussetzungen oder die Bedirftigkeit im Sozialhilferecht
beschrinken will, sieht eine weitere Auffassung jedes Tatbestandsmerkmal in den
Leistungsgesetzen zugleich als Regelung von Zustindigkeit und Voraussetzungen
und gelangt so zu einem faktischen Vorrang der Leistungsgesetze vor dem SGB
IX. Das BSG hat sich hierzu nicht eindeutig positioniert, kann jedoch in einzelnen
Entscheidungen cher im Sinne eines Vorrangs der Leistungsgesetze verstanden
werden.”

27 Welti, SGb 2008, S. 321 ff.

28 BSG, Utt. v. 26.03.2003, B 3 KR 23/02 R, BSGE 91, 60; BSG, Urt. v. 26.06.2007, B 1 KR 36/06
R, BSGE 98, 277.
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a) Ziele

Die Leistungen zur Teilhabe sollen Selbstbestimmung und gleichberechtigte Teil-
habe an der Gesellschaft férdern und Benachteiligungen entgegenwirken (§ 1 Satz
1 SGB IX; § 10 SGB I).” Sie sind auf Beseitigung, Minderung oder Vermeidung
von Behinderung, Erwerbsminderung und Pflegebediirftigkeit, auf Teilhabe am
Arbeitsleben, ganzheitliche personliche Entwicklung und selbstbestimmte Lebens-
fihrung auszurichten (§ 4 Abs. 1 SGB IX). Dabei ist den besonderen Bediirfnissen
von Kindern Rechnung zu tragen, insbesondere durch Inklusion im sozialen Um-
feld (§§ 1 Satz 2, 4 Abs. 3 SGB IX). Diese Ziele sind bei allen Leistungen aller
Triger in allen Leistungsgruppen zu beachten, so dass Leistungen eines anderen
Trigers moglichst nicht erforderlich werden (§ 4 Abs. 2 SGB IX).

b) Koordination der Rebabilitationstrager

Die Rehabilitationstrager sind daftir verantwortlich, dass die Leistungen zur Teil-
habe nahtlos, zigig sowie nach Gegenstand, Umfang und Ausfihrung einheitlich
erbracht werden. Hierzu und zu weiteren Gegenstinden des Leistungs- und Ver-
fahrensrechts missen sie gemeinsame Empfehlungen vereinbaren (§§ 12, 13, 20
Abs. 3, 21 Abs. 2, 30 Abs. 3 SGB IX).” Die gemeinsamen Empfehlungen werden
im Rahmen der Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation von den Rehabilita-
tionstrigern oder ihren Spitzenverbinden vereinbart. Sie miissen dabei das Be-
nehmen mit dem Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales und den Lindern
herstellen (§ 13 Abs. 7 SGB IX) und die Verbinde behinderter Menschen sowie
der Leistungserbringer beteiligen (§ 13 Abs. 6 SGB IX). Sie kénnen den Leistungs-
anspruch nicht schmilern®, miissen ihn aber konkretisieren.

¢) Kooperation im Verwaltungsverfabhren

Die Rehabilitationstridger sind schon bei der ErschlieBung der Leistungen fir die
behinderten Menschen zur Kooperation verpflichtet. Sie miissen iiber die Leistun-
gen jedes anderen Rehabilitationstragers beraten (§ 22 Abs. 2 Satz 2 SGB IX). Sie
sind verpflichtet, gemeinsame Servicestellen® in jedem Kreis und in jeder kreis-
freien Stadt vorzuhalten, die umfassende Beratung und Unterstiitzung anbieten
und dabei auch Pflegekassen, Integrationsdmter und Verbinde behinderter Men-
schen beteiligen (§ 22 Abs. 1 SGB IX). Die Servicestellen sollen auch bei der Kla-
rung des Rehabilitationsbedarfs die Zusammenarbeit erleichtern (§ 22 Abs. 1 Nr. 2
SGB IX, § 59 Nr. 2 SGB XII). Rehabilitationstriger und Ptlegekassen haben bei

2 Vgl. BSG, Utt. v. 28.05.2003, B 3 KR 30/02 R SozR 4-2500 § 33 Nr 4.

30 Vgl. Friedrich Schoch/ Joachim Wieland, Verfassungstechtliche Probleme sozialrechtlicher Veteinba-
rungen, ZG 2005, S. 223 ff.

31 BSG, Utt. v. 17.06.2008, B 1 KR 31/07 R, SozR 4-2500 § 43 Nr 1.
32 Dazu: Reza Shafaei, Die Gemeinsamen Servicestellen fir Rehabilitation, 2008.
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Antrigen auf Leistungen wegen oder unter Beriicksichtigung einer Behinderung (§
8 Abs. 1 SGB IX), auf Renten (§ 8 Abs. 2 SGB IX, § 115 Abs. 4, 6 SGB VI), auf
Krankengeld (§ 51 Abs. 1 SGB V) oder auf Pflege (§ 8 Abs. 3 SGB IX, § 18 Abs. 1
Satz 3 SGB XI) zu priifen, ob ein Rehabilitationsbedarf vorliegt, und entsprechen-
de Leistungen anzuregen, um den Vorrang von Rehabilitation im Verfahren zu
realisieren. Sind Leistungen mehrerer Leistungstriger oder mehrerer Leistungs-
gruppen erforderlich, hat der jeweils leistende Rehabilitationstriger den Bedarf
umfassend festzustellen (§ 10 Abs. 1 SGB IX). Das gilt auch im Verhiltnis der
akuten Krankenbehandlung zur Rehabilitation (§ 27 SGB IX, §§ 11 Abs. 4, 275
Abs. 1 SGB V).

Wird ein Antrag auf eine Leistung zur Teilhabe gestellt, haben die Rehabilitati-
onstriger innerhalb von drei Wochen den Bedarf festzustellen (§ 14 Abs. 2 Satz 1
SGB IX), soweit ein Gutachten erforderlich ist, innerhalb von insgesamt sieben
Wochen (§ 14 Abs. 2 Satz 4, 14 Abs. 5 Satz 5 SGB IX). Der zuerst angegangene
Rehabilitationstriger hat innerhalb von zwei Wochen iiber seine Zustindigkeit zu
entscheiden (§ 14 Abs. 1 Satz 1 SGB IX).” Unterlisst er dies, ist er unabhingig
von der materiellen Zustindigkeit verpflichtet, {iber den Antrag zu entscheiden
und ggf. zu leisten. Die Zustindigkeit erstreckt sich im AufBlenverhiltnis zwischen
dem Antragsteller und dem erstangegangenen Rehabilitationstriger auf alle
Rechtsgrundlagen, die Gberhaupt in dieser Bedarfssituation rehabilitationsrechtlich
vorgesehen sind.> Hilt er sich nicht fiir zustandig, muss er den Antrag innerhalb
von zwei Wochen an den seiner Ansicht nach zustindigen Triger weiterleiten.
Dieser zweitangegangene Triger wird dann endgiiltig zustidndig und muss tiber die
Leistung entscheiden. Die Entscheidung des so nach spitestens zwei Wochen im
Verhiltnis zum Antragsteller endgiiltig bestimmten zustindigen Trigers kann nach
dem Leistungsrecht jedes Trigers erfolgen, den der entscheidende Triger fiir mate-
riell leistungspflichtig hilt. Ein Ausgleich zwischen leistendem und materiell zu-
stindigem Triger erfolgt — falls erforderlich — im Erstattungswege; dabei gilt der
leistende erstangegangene Triger, der einen Antrag nicht weitergeleitet hat, als
nachrangig verpflichteter Leistungstriger (§ 14 Abs. 4 SGB IX; §§ 102-104 SGB
X).”

33 Dazu: Peter Ulrich, Die (Nicht-)Weiterleitung des Teilhabeantrages und ihre Folgen - § 14 SGB IX
als gesetzestibergreifende Nahtstelle materiell- und verfassungsrechtlicher Fragen, SGb 2008, S. 452
ff.

3 BSG, Urt. v. 13.9.2011, B 1 KR 25/10 R, SozR 4-2500 § 42 Nr 1; BSG, Utt. v. 26.10.2004, B 7 AL
16/04 R, BSGE 93, 283; BSG, Utt. v. 26.06.2007, B 1 KR 34/06 R, BSGE 98, 267; BSG, Utt. v.
25.06.2008, B 11b AS 19/07 R, BSGE 101, 79; BSG, Utt. v. 21.08.2008, B 13 R 33/07 R, BSGE 101,
207; BSG, Utt. v. 20.11.2008, B 3 KN 4/07 KR R, BSGE 102, 90; BSG, Utt. v. 20.10.2009, B 5 R
44/08 R, BSGE 104, 294.

35 BSG, Urt. v. 26.06.2007, B 1 KR 34/06 R, BSGE 98, 267; BSG, Urt. v. 28.11.2007, B 11a AL
29/06 R SozR 4-3250 § 14 Nr 2; BSG, Utt. v. 20.04.2010, B 1/3 KR 6/09 R SozR 4-3250 § 14 Nr 12.
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d) Konvergenz, des Leistungsrechts

Die Leistungsziele und Leistungsinhalte der medizinischen Rehabilitation (§§ 26-32
SGB IX), der Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben (§§ 33-43 SGB IX), zur
Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft (§§ 55-59 SGB IX) sowie der unterhaltssi-
chernden und erginzenden Leistungen (§§ 44-54 SGB IX) sind im SGB IX be-
nannt. Die Leistungsgesetze kénnen davon abweichend Leistungsausschliisse oder
zusitzliche Leistungen enthalten. Fraglich ist, ob die Ziele und Inhalte der Leistun-
gen auch trigerspezifisch durch ungeschriebene Leistungsgrundsitze der einzelnen
Triger modifiziert werden kénnen, wie das BSG in einzelnen Entscheidungen
meint.”® Dagegen spricht, dass das in §§ 4, 12 SGB IX niedergelegte Konvergenz-
ziel nicht ohne ausdriickliche gesetzliche Grundlage durchbrochen werden sollte.

¢) Leistungserbringung durch Dienste und Einrichtungen der Rehabilitation

Die Rehabilitationstriger konnen die Leistungen durch eigene Dienste und Ein-
richtungen, durch diejenigen anderer Rehabilitationstrdger oder durch freie und
gemeinniitzige oder private Dienste und Einrichtungen erbringen (§ 17 Abs. 1 Satz
1 SGB IX). Ihr Ermessen ist dabei durch Wirksamkeit und Wirtschaftlichkeit ge-
bunden, sie sollen den am besten geeigneten Leistungserbringer aussuchen (§ 17
Abs. 1 Satz 2, 19 Abs. 4 SGB IX).

Die Rehabilitationstriger haben mit den Diensten und Finrichtungen, die sie in
Anspruch nehmen, Vertrige abzuschlieBen (§ 21 Abs. 1 SGB IX). Fir diese Ver-
trage sind die von den Trigern gemeinsam vereinbarten Qualititsmalstibe (§ 20
SGB IX) und gemeinsam sowie in Rahmenvertrigen vereinbarte Grundsitze der
angemessenen Verglitung und der Rechtsstellung der Teilnehmer (§ 21 Abs. 2
SGB IX) zu Grunde zu legen. Die in den Leistungsgesetzen enthaltenen weiteren
Regelungen zum Vertragsrecht (§§ 111-111c SGB V, §§ 76 tf. SGB XII) suspen-
dieren die Regelungen des SGB IX nicht, sondern modifizieren sie nur. Nach rich-
tiger Ansicht haben die Rehabilitationstriger mit allen Diensten und Einrichtungen
Vertridge abzuschlieen, die Leistungen wirksam und wirtschaftlich nach den durch
§§ 20, 21 SGB IX konkretisierten Kriterien anbieten. Eine weiter gehende Bedarf-
spriifung ist beim Vertragsabschluss nicht durchzufiihren.”” Eine andere Ansicht
beschrinkt den vom BSG festgestellten Kontrahierungszwang auf den Bereich der
Krankenkassen, sieht ihn aber bei den Rentenversicherungstrigern nicht als gege-

3 BSG, Utt. v. 26.03.2003; B 3 KR 23/02 R, BSGE 91, 60; BSG, Utt. v. 26.06.2007, B 1 KR 36/06
R, BSGE 98, 277.

37 BSG, Urt. v. 23.07.2002, B 3 KR 63/01 R, BSGE 89, 294; (Krankenversicherung); LSG Baden-
Wiirttemberg, B. v. 13.7.2006, L. 7 SO 1902/06 ER-B, Sozialrecht aktuell 2006, 168 (Sozialhilfe);
Harry Fuchs/ Felix Welti, Leistungserbringungsrecht der Leistungen zur Teilhabe nach dem SGB IX,
Die Rehabilitation 2007, S. 111 ff.; Felix Welti, Leistung und Leistungserbringung in der Rehabilitati-
on: Wettbewerbsordnung im Interesse der Selbstbestimmung, SGb 2009, S. 330 ff.
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ben an.” Jedenfalls ist mit dem Vertragsschluss nicht verbunden, dass die Ver-
tragseinrichtungen im Einzelfall in Anspruch genommen werden miissen. Der
Rechtsweg tiber den Vertragsschluss ist bei den Sozialgerichten gegeben.” Uber
Vergltungsstreitigkeiten im Rahmen des Vertragsrechts ist nur im Verhiltnis zur
Krankenkasse (§§ 111 Abs. 5, 111b, 111c Abs. 3 SGB V)* und zum Triger der
Sozialhilfe (§§ 80, 77 SGB XII) eine jeweils auf Landesebene errichtete Schiedsstel-
le zustindig.

Nur bei einem Verstindnis des Leistungserbringungsrechts als kollektiver
Rahmenordnung sind die Rehabilitationstriger nicht verpflichtet, die Erbringung
von Leistungen zur Teilhabe entsprechend der Oymanns-Entscheidung des
EuGH" auszuschreiben.* Sehen sich die Triger hingegen zu selektiven Vertrigen
berechtigt, so miissen sie auch ausschreiben®. Diese Grundsitze gelten bei allen
Leistungstrigern in allen Leistungsgruppen. Die Bundesagentur schreibt allgemeine
Leistungen zur Teilhabe aus und sieht sich durch § 46 Abs. 4 SGB III hierzu ver-
pflichtet. Fiir eine entsprechende Differenzierung zwischen allgemeinen und be-
sonderen Leistungen zur Teilhabe ist jedoch kein Rechtsgrund ersichtlich.

Y/, Individuelle 1 eistung, Wunsch- und Wablrecht, Persinliches Budget

Leistungen zur Teilhabe sind nach dem individuellen Bedarf zu konkretisieren.
Dies ergibt sich schon aus dem allgemeinen Sozialrecht (§ 33 SGB I).* Teilhabe
und Selbstbestimmung hingen normativ und faktisch zusammen. Darum ist das
Wunsch- und Wahlrecht der Leistungsberechtigten in § 9 Abs. 1 SGB IX stark
ausgestaltet worden: Berechtigten Wiinschen ist zu entsprechen. Dies sind solche,

38 Jacob Joussen, Leistungsbestimmung und Vertragsgestaltung durch eine Schlichtungsstelle Rehabilita-
tion, SGb 2011, S. 73 ff.

¥ BSG, Utt. v. 23.07.2002, B 3 KR 63/01 R, BSGE 89, 294; (Krankenversicherung); BSG, B. v.
2242009, B 13 SF 1/08 R, SozR 4-1500 § 51 Nr 5 (Rentenversicherung).

40 _Andreas Penner, Schiedsstellenverfahren Rehabilitationsleistungen gemdl3 § 111b SGB V — Steine
statt Brot?, GuP 2012, S. 14-21.

4 BEuGH, Utt. v. 11.6.2009, C-300/07, Slg. 2009, I-4779 — Oymanns.

42 Felix Welti, Vergabe im Bereich der Rehabilitation, SDSRV 60 (2011), S. 93 ff.; Renate Bieritz-Harder,
Berufsvorbereitende Bildungsmal3nahmen der Bundesagentur fiir Arbeit als Teil der beruflichen
Rehabilitation, RsDE 59 (2005), S. 42 ff.; olker Neumann, Sozialrecht oder Vergaberecht?, VSSR
2005, S. 211 ff,; a.M.: Reinbard Wilke, Ausschreibungen in der beruflichen Rehabilitation, NZS 2012,
S. 244 ff.

43 Thomas Kunze/ Ralf Kreikebohm, Zur Rolle der Berufsforderungswerke im Spannungsfeld von sozia-
lem Auftrag, marktwirtschaftlichem Wettbewerb und strukturellen Abhingigkeiten, SGb 20006, S. 195
ff.; 284 ff.

4 Anderer Meinung: Andreas Hinlein, Vergabe in der Arbeitsférderung, SDSRV 60 (2011), S. 111 ff.

45 Dazu Felix Welti/ Constanze Sulek, Die individuelle Konkretisierung des sozialrechtlichen Anspruchs
auf Rehabilitation, VSSR 2000, S. 453 ff.
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denen kein Rechtsgrund entgegensteht.” Das Wunsch- und Wahlrecht kann das
Leistungsrecht nicht erweitern, gestaltet es aber aus.

Eine besondere Form selbstbestimmter Leistungen sind Persénliche Budgets.
Bei dieser in § 17 Abs. 2-6 SGB IX und der BudgetV* geregelten Form der Leis-
tungserbringung erhalten die Berechtigten einen ihrem individuellen Bedarf ent-
sprechenden Geldbetrag und beschaffen damit ihre Leistungen selbst. Im Personli-
chen Budget kénnen die Anspriiche auf Leistungen zur Teilhabe gegen alle Reha-
bilitationstriger sowie gegen das Integrationsamt und Anspriiche auf wiederkeh-
rende Leistungen der Pflege und Krankenbehandlung zusammengefasst werden.
Die Bemessung des Budgets erfolgt auf der Grundlage der Bedarfsfeststellung
durch den beauftragten Triger. Das Budget soll regelmiBig die Kosten der bisher
individuell festgestellten Leistungen nicht Giberschreiten (§ 17 Abs. 3 Satz 4 SGB
IX). Davon kann in atypischen Fillen abgewichen werden.”

Der Antrag auf ein Personliches Budget ist ein Antrag auf alle in Betracht
kommenden Leistungen zur Teilhabe und fiihrt zu einer einheitlichen Geldleistung
durch einen einzigen Triger auf der Grundlage ciner einheitlichen Entscheidung,™
Dabei beauftragen alle Triger einen von ihnen, der alleiniger Anspruchsgegner des
behinderten Menschen wird. Auf das Persénliche Budget besteht ein Anspruch (§
159 Abs. 5 SGB IX), den alle behinderten Menschen wahrnehmen kénnen, aber
nicht missen. Die Entscheidung tiber ein Persénliches Budget wird mit einer indi-
viduellen Zielvereinbarung (§ 4 BudgetV) zwischen dem Leistungsberechtigten
und dem leistenden Triger verbunden. Aus dem Personlichen Budget decken die
Leistungsberechtigten ihren Bedarf eigenverantwortlich nach Mal3gabe der Ziel-
vereinbarung. Sie sind nicht an die Sach- und Dienstleistungen gebunden, auf de-
ren Grundlage das Persénliche Budget berechnet wurde.”

46 Felisc Welti, Die individuelle Konkretisierung von Teilhabeleistungen und das Wunsch- und Wahl-
recht behinderter Menschen, SGb 2003, S. 379 ff.; Wolfgang Schiitte, Selbstbestimmung, Sicherstellung
und Leistungserbringung im Rehabilitationsrecht des SGB IX, NDV 2003, S. 416 ff.; Stefan Fubr-
mann/ Wolfgang Heine, Das Wunschrecht nach § 9 Abs. 1 SGB IX und der Leistungserfullungsort - am
Beispiel der medizinischen Rehabilitation, SGb 2009, S. 516 ff,; vgl. BSG, Urt. v. 25.5.2011, B 12 KR
8/09 R, BSGE 108, 222; BSG, Urt. v. 16.09.2004, B 3 KR 20/04 R, BSGE 93, 183; BSG, Utt. v.
03.11.1999, B 3 KR 16/99 R, SozR 3-1200 § 33 Nt 1; LSG Nordrhein-Westfalen, B. v. 24.10.2008, L.
8B 15/08 R ER.

47 Vgl. Arnold Knigge, Persénliches Budget fir Menschen mit Behinderungen - Notwendige Verbesse-
rungen bei einer noch zu wenig gefragten Leistungsform, SozSich 2010, S. 64 ff.; Klaus Lachwitg,
Chancen und Risiken des Personlichen Budgets aus Sicht der Behindertenhilfe, ArchSozArb 1/2009,
S. 72 ff.; Felix Weiti/ Kerstin Rummel, Rechtsfragen des Personlichen Budgets, 2007; Jonathan Fablbusch,
Rechtsfragen des Personlichen Budgets, NDV 2006, S. 227 ff.

48 Budgetverordnung vom 27. Mai 2004, BGBL. I, 1055.

49 BSG, Urt. v. 31.1.2012, B2 U 1/11 R, Sozialrecht aktuell 2012, S. 77.

50 BSG, Urt. v. 11.5.2011, B 5 R 54/10 R, BSGE 108, 158.

51 BSG, Urt. v. 30.11.2011, B 11 AL 7/10 R, Behindertenrecht 2012, S. 176.
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2 Leistungsgruppen

(1) Medizinische Rehabilitation. Die Leistungen zur medizinischen Rehabilitati-
on (§§ 26-32 SGB IX) umfassen drztliche, psychologische und drztlich angeordnete
Leistungen einschliefllich medizinischer, psychologischer und piddagogischer Hil-
fen. Sie sind auf die Minderung und Privention von Behinderung, chronischer
Krankheit, Erwerbsminderung und Pflegebediirftigkeit gerichtet. Zu ihnen geho-
ren die stufenweise Wiedereingliederung (§ 28 SGB IX)”, die Forderung der
Selbsthilfe (§ 29 SGB IX), die Fritherkennung und Frithférderung fiir behinderte
und von Behinderung bedrohte Kinder (§ 30 SGB IX) und Hilfsmittel (§ 31 SGB
IX)”. Die Frithforderung soll zusammen mit heilpidagogischen Leistungen (§ 56
SGB IX) als Komplexleistung mehrerer Triger erbracht werden.

Die medizinische Rehabilitation ist von der Krankenbehandlung als eigenstin-
digem Leistungssektor abzugrenzen. Zugleich sind Rehabilitation und Krankenbe-
handlung zu koordinieren (§§ 27, 10 SGB IX, § 11 Abs. 4 SGB V, § 39 Abs. 1 Satz
3S8GB YV, § 73 Abs. 1 Nr. 4 SGB V). Die Krankenbehandlung behinderter und
von Behinderung bedrohter Menschen muss deren rehabilitativen Bedarf bertick-
sichtigen (§ 27 SGB IX, § 2a SGB V)™,

(2) Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben. Die Leistungen zur Teilhabe
am Arbeitsleben (§§ 33-43 SGB IX) sind auf die konkrete Teilhabe am Arbeitsle-
ben und die abstraktere Erwerbsfahigkeit gerichtet. Sie kénnen eine grofie Vielfalt
an Leistungen umfassen, zu denen u.U. auch medizinische, psychologische und
padagogische Hilfen gehéren. Besonders genannt sind die Kosten fiir Unterkunft
und Verpflegung wihrend einer Malnahme, die Kraftfahrzeughilfe, spezielle
Hilfsmittel, technische Arbeitshilfen, die Kosten einer behinderungsgerechten
Wohnung und die notwendige Arbeitsassistenz. Leistungen kénnen auch an Ar-
beitgeber erbracht werden (§ 34 SGB IX). Fir Menschen mit besonderem Unter-
stiitzungsbedarf ist Unterstiitzte Beschiftigung (§ 38a SGB IX) méglich.”

52 Dazu Alexander Gagel, Stufenweise Wiedereingliederung - Einordnungsprobleme in der Gemenge-
lage zweier Rechtsgebiete und dreier Rechtsverhiltnisse, Behindertenrecht 2011, S. 66 ff.; Kazja Nebe,
(Re-)Integration von Arbeitnehmern: Stufenweise Wiedereingliederung und Betriebliches Eingliede-
rungsmanagement - ein neues Kooperationsverhiltnis, DB 2008, S. 1801 ff. Zur Zustindigkeit: BSG,
Urt. v. 20.10.2008, B 5 R 44/08 R, BSGE 104, 294; BSG, Ust. v. 05.02.2009, B 13 R 27/08 R,
SozR 4-3250 § 28 Nr 3.

53 Dazu Felix Welti, Hilfsmittel zum Behinderungsausgleich: Rechtlicher Rahmen und Reformbedarf,
Die Rehabilitation, Supplement Teilhabe und Hilfsmittelversorgung, 2010, S. 37 ff; BSG, Urt. v.
20.11.2008, B 3 KN 4/07 KR R, BSGE 102, 90.

54 Vel. Dirk Liebold, Auswirkungen des SGB IX auf die gesetzliche Krankenversicherung, 2007; Harry
Fuchs, Schnittstellenmanagement und Integtierte Versorgung aus rechtlicher und sozialpolitischer
Sicht in: Felix Welti (Hg.), Das Rehabilitationsrecht in der Praxis der Sozialleistungstriger, 2009, S. 70
ff.

5 Vgl. Sabine Wendt, Rechtsfragen der "Unterstlitzten Beschiftigung" fiir behinderte Menschen,

Behindertenrecht 2009, S. 1 ff.; Wolfgang Rombach, Unterstiitzte Beschiftigung - ein neuer Leistungs-
tatbestand des Rechts der Teilhabe am Arbeitsleben (§ 38a SGB IX), SGb 2009, S. 61 ff.
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Besondere Dienste und Einrichtungen der beruflichen Rehabilitation sind Be-
rufsbildungswerke und Berufsforderungswerke (§ 35 SGB IX), Werkstitten fiir
behinderte Menschen (§ 136 SGB IX), Integrationsprojekte (§ 132 SGB IX) und
Integrationsfachdienste (§ 110 SGB IX).

Die Leistungen im Berufsbildungsbereich (§ 40 SGB IX) und im Arbeitsbe-
reich (§ 41 SGB IX) von Werkstitten fir behinderte Menschen sind fiir diejenigen
Menschen vorgesehen, die auf Grund ihrer Behinderung nicht auf dem allgemei-
nen Arbeitsmarkt beschiftigt werden kénnen. Dieses Konzept wird im Lichte der
BRK neu diskutiert.”

(3) Leistungen zur Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft. Leistungen
zur Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft (§§ 55-59 SGB IX) sollen die Teilhabe
am Leben in der Gesellschaft ermdglichen und so weit wie méglich unabhingig
von Pflege machen. Sie kénnen auch Hilfsmittel umfassen, die nicht zur medizini-
schen Rehabilitation gerechnet werden.”” Zu ihnen gehdren weiter heilpadagogi-
sche Leistungen (§ 56 SGB IX), die zusammen mit Leistungen der Frihférderung
als Komplexleistung erbracht werden sollen. Weiterhin werden Leistungen zur
Forderung der Verstindigung fiir hor- und sprachbehinderte Menschen (§ 57 SGB
IX) und Hilfen zur Teilhabe am gemeinschaftlichen und kulturellen Leben (§ 58
SGB IX) besonders genannt.

(4) Unterhaltssichernde und -erginzende Leistungen. Als unterhaltssi-
chernde Leistungen werden im Zusammenhang mit Leistungen zur medizinischen
Rehabilitation Krankengeld der Krankenkassen, Verletztengeld der Unfallversiche-
rung, Ubergangsgeld der Rentenversicherung und Versorgungskrankengeld der
Triger der sozialen Entschidigung geleistet (§ 45 Abs. 1 SGB IX). Die Leistungen
im Zusammenhang mit Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben werden einheit-
lich als Ubergangsgeld bezeichnet (§ 45 Abs. 2 SGB IX). Weitere erginzende Leis-
tungen sind Reisekosten (§ 53 SGB IX), Haushaltshilfe, Betriebshilfe und Kinder-
betreuungskosten (§ 54 SGB IX) sowie Sozialversicherungsbeitrige (§ 44 Abs. 1
Nr. 2 SGB IX), Rehabilitationssport und Funktionstraining (§ 44 Abs. 2 Nr. 3, 4
SGB IX).

56 Sabine Wendt, Reformvorschlige zur Beschiftigung von voll erwerbsgeminderten Personen auf dem
allgemeinen Arbeitsmarkt, Behindertenrecht 2010, S. 149 ff.; vgl. BSG, B. v. 2.11.2011, B 11 AL
80/11 B.

57 BSG, Utt. v. 19.05.2009, B 8 SO 32/07 R, BSGE 103, 171.
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3. Leistungsgesetze und Rehabilitationstriger

a) Soziale Entschidignng (Bl'G)

Ist die Ursache einer Behinderung ein Kriegs-, Wehr- oder Zivildienstschaden, eine
Kriegsfolge, die Folge einer rechtswidrigen Gewalttat (§ 1 OEG) oder die Teil-
nahme an einer vorgeschriebenen oder empfohlenen Impfung (§ 1 IfSG), besteht
ein Anspruch auf Leistungen zur Teilhabe aller Leistungsgruppen gegen die nach
Landesrecht bestimmten Triger der sozialen Entschidigung (zumeist Versor-
gungsimter). Die Leistungen der sozialen Entschidigung haben Vorrang vor de-
nen anderer Triger.

b) Unfallversicherung (SGB 1711)

Ist die Ursache einer Behinderung ein Arbeitsunfall oder eine Berufskrankheit
einschlieBlich der in die Unfallversicherung einbezogenen Entschidigungstatbe-
stinde, besteht ein Anspruch auf Leistungen zur Teilhabe aller Leistungsgruppen
gegen die Unfallversicherungstriger. Der Anspruch kann iber das Maf3 anderer
Triger hinausgehen, um den Entschidigungszweck mit allen geeigneten Mitteln zu
erreichen (§ 26 SGB VII). Die Leistungen der Unfallversicherung haben Vorrang
vor denen anderer Triger.

¢) Rentenversicherung (SGB 1)

Die Triger der Rentenversicherung sind Rehabilitationstriager fiir Personen, die die
versicherungsrechtlichen Voraussetzungen — eine Vorversicherungszeit — erfillen
(§ 11 SGB VI) und deren Erwerbsfihigkeit gemindert oder gefihrdet ist und durch
Leistungen zur Teilhabe gebessert werden kann (persénliche Voraussetzungen, §
10 SGB VI). Dazu kommen besondere Leistungen fiir Kinder von Versicherten
und bei Krebserkrankungen (§ 31 SGB VI). Die Rentenversicherung ist nur Triger
der medizinischen Rehabilitation und der Teilhabe am Arbeitsleben. Die Leistun-
gen der medizinischen Rehabilitation in Einrichtungen nach § 15 SGB VI haben
Vorrang vor denen der Krankenversicherung (§ 40 Abs. 4 SGB V), die Leistungen
zur Teilhabe am Arbeitsleben haben Vorrang vor denen der Bundesagentur. Keine
Vor- und Nachrangregelung besteht im Bereich weiterer Leistungen der medizini-
schen Rehabilitation, etwa von Hilfsmitteln.

d) Bundesagentur fiir Arbeit und Jobcenter (SGB 111, SGB 1I)

Die Bundesagentur fir Arbeit ist Trigerin der Leistungen zur Teilhabe am Arbeits-
leben (§§ 112, 113 SGB I1I). Sie erbringt ihre vermittlungsunterstiitzenden Leis-
tungen, Leistungen zur Forderung der Aufnahme einer selbststindigen Titigkeit,
zur Forderung der Berufsausbildung und der beruflichen Weiterbildung als allge-



50 Felix Welti

meine Leistungen zur Teilhabe (§ 115 SGB III), weiterhin besondere Leistungen
zur Teilhabe (§ 117 SGB 1III). Besonders genannt sind die Leistungen im Berufs-
bildungsbereich der Werkstitten fiir behinderte Menschen (§ 40 SGB IX, § 117
Abs. 2 SGB 1II), das Ausbildungsgeld (§ 122 SGB III) sowie Eingliederungszu-
schisse an Arbeitgeber (§ 34 SGB IX, §§ 88-92 SGB III). Die Bundesagentur ist
auch Rehabilitationstrigerin fiir erwerbsfihige behinderte Hilfebedurftige im Sinne
des SGB II (§ 6a SGB IX). Leistungspflichtig bleiben in diesem Fall die Triger
nach dem SGB II (§ 16 Abs. 1 SGB 1I), die Bundesagentur trigt die Verfahrens-
pflichten nach dem SGB IX.

¢) Krankenversicherung (SGB 1)

Die gesetzlichen Krankenkassen sind Trigerinnen der Leistungen zur medizini-
schen Rehabilitation fiir ihre Versicherten (§ 11 Abs. 2 SGB V). Sie sind nachran-
gig gegeniiber Leistungen der Unfallversicherung (§ 11 Abs. 5 SGB V) und, soweit
die Leistungen in oder durch Einrichtungen erbracht werden, gegeniiber der Ren-
tenversicherung (§ 40 Abs. 4 SGB V). Zur medizinischen Rehabilitation der Kran-
kenversicherung gehéren auch Hilfsmittel zum Behinderungsausgleich (§ 31 Abs. 1
SGB IX, § 33 Abs. 1 SGB V) und andere Leistungen mit rehabilitativer Zielset-
zung.

Y, Kinder- und Jugendbilfe (SGB V/111)

Die Triger der Kinder- und Jugendhilfe sind Rehabilitationstriger fiir alle Leistun-
gen zur Teilhabe fiir seelisch behinderte Kinder und Jugendliche (§ 35a SGB VIII)
sowie im Einzelfall auch in der Nachbetreuung fiir junge Volljahrige (§ 40 Abs. 2
SGB VIII). Sie sind vorrangig vor Leistungen nach dem SGB II und SGB XII (§
10 Abs. 3, 4 SGB VIII), im Ubrigen nachrangig zu anderen Trigern (§ 10 Abs. 1
SGB VIII). Die in einem obiter dictum des BVerwG ohne Begrindung vertretene
Ansicht, der Triger der Jugendhilfe sei nicht bei allen Leistungen nach § 35a SGB
VIII Rehabihtationstréger58, ist unzutreffend.

9 Sozialhilfe (SGB XII)

Die Triger der Sozialhilfe sind Rehabilitationstriger fir die medizinische Rehabili-
tation, Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben und Leistungen zur Teilhabe am
Leben in der Gemeinschaft. Thre Leistungen (Eingliederungshilfe)® sind gekniipft
an eine wesentliche Behinderung (§ 53 SGB XII; EinglHVO) und an die Bediirf-

58 BVerwG, Urt. v. 11.08.2005, 5 C 18/04, BVerwGE 124, 83.

59 Zur Reformdiskussion: Anzje Welke, Die Zukunft der Eingliederungshilfe fiir Menschen mit Behin-
derung, NDV 2009, S. 456 ff.; Felix Welti, Isolierte Reform wiirde die sozialrechtlichen Ziele verfeh-
len, Sozialrecht + Praxis 2008, S. 87 ff.; Wolfgang Schiitte, Die Zukunft der Eingliederungshilfe — zwi-
schen SGB IX und ,,Bundesbehindertengeld”, NDV 2004, S. 301 ff.
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tigkeit (§ 2 SGB XII), die durch eine eingeschrinkte Anrechnung des Einkommens
Unterhaltspflichtiger relativiert ist (§ 92 SGB XII). Die Leistungen der Sozialhilfe
sind nachrangig zu denen aller anderen Rehabilitationstriger. Fiir die Leistungen
zur Teilhabe am Arbeitsleben in Werkstitten fiir behinderte Menschen (§ 41 SGB
IX) und fiir Leistungen zur Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft ist die Sozial-
hilfe in den meisten Fillen der einzige in Betracht kommende Triger.

4, Pflege und Behinderung

Die Pflegeleistungen der Pflegeversicherung (SGB XI) und der Sozialhilfe (§ 61
SGB XII) sind nicht in die Leistungen zur Teilhabe nach dem SGB IX einbezogen.
Dies ist problematisch, da alle pflegebediirftigen Menschen auch behindert sind
und die Koordination notwendiger Leistungen so erschwert wird.” Zudem wirkt
die geteilte Zustindigkeit nachteilig fiir die auf Privention und Minderung von
Pflegebedirftigkeit gerichtete Rehabilitation. Pflegeleistungen kénnen in ein Per-
sonliches Budget einbezogen werden, jedoch im Rahmen der Pflegeversicherung
nur als Gutscheine fiir zugelassene Pflegeeinrichtungen (§ 35a SGB XI). Bei der
Pflegebegutachtung und wihrend der Pflegebedurftigkeit sind MDK und Pflege-
kasse verpflichtet, Rehabilitationsbedarf festzustellen, die Rehabilitationstriger zu
informieren und ggf. vorzuleisten (§§ 18 Abs. 1 Satz, 3, 31, 32 SGB XI). Leistun-
gen der Pflegeversicherung sind nicht vorrangig, sondern gleichrangig zu Leistun-
gen zur Teilhabe (§ 13 Abs. 3 Satz 3 SGB XI). Die Leistungen der Pflegeversiche-
rung in vollstationdren Einrichtungen zur Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft
sind begrenzt (§ 43a SGB XI), dies ist verfassungsrechtlich problematisch.”

5. Schwerbehindertenrecht: SGB IX — Teil 2

Das Schwerbehindertenrecht ist aus dem Schwerbeschidigtenrecht entwickelt
worden, das nur fir die Eingliederung Kriegsbeschidigter in Arbeit und Gesell-
schaft anwendbar wurde. Mit dem Schwerbehindertengesetz von 1974 wurden alle
behinderten Menschen unabhingig von der jeweiligen Ursache hierfir einbezogen.
Der Regelungsgehalt des SchwbG wurde 2001 in das SGB IX — Teil 2 iibernom-
men. Hs enthilt arbeitsrechtliche und sozialrechtliche Regelungen und dient als
Ankniipfungspunkt fiir viele weitere Regelungen in allen Rechtsbereichen, die am
Schwerbehindertenstatus ankniipfen.

Behinderte Menschen kénnen beim Versorgungsamt die Anerkennung als
schwerbehindert beantragen. Das Versorgungsamt entscheidet nach dem Ausmal3
der Teilhabebeeintrichtigung tiber den Grad der Behinderung (GdB) in Zehner-
graden sowie Uber spezifische Merkzeichen (§§ 2 Abs. 2, 69 SGB IX, SchwbAV).

60 Felise Welti, Das Spannungsfeld von Pflege und Behinderung, Sozialer Fortschritt 2010, S. 39 ff.

61 Fir verfassungsmaBig angeschen in BSG, Urt. v. 26.04.2001, B 3 P 11/00 R, SozR 3-1100 Art. 3
Nr. 169.



52 Felix Welti

Mal3stibe fir die Anerkennung liefert die Versorgungsmedizinverordnung (§ 30
Abs. 17 BVG). Dies ist insoweit problematisch, als die Maf3stibe des sozialen Ent-
schidigungsrechts und des SGB IX nicht kongruent sein missen. Die Anerken-
nung ist nicht an der Funktionsstérung, sondern an der Teilhabestérung zu orien-
tieren.”

Die Rechte schwerbehinderter Menschen erhalten diejenigen behinderten
Menschen, die einen GdB von 50 oder mehr erreichen. Sie gelten auch fiir diejeni-
gen Personen, bei denen mit einem GdB von mindestens 30 das Erlangen oder
Behalten eines Arbeitsplatzes gefdhrdet ist. Sie sind gleichgestellte behinderte Men-
schen (§ 2 Abs. 3 SGB IX). Die Entscheidung hiertiber trifft die Bundesagentur fiir
Arbeit (§ 68 Abs. 2-4 SGB IX). Fir schwerbehinderte und ihnen gleichgestellte
Menschen gelten die Beschiftigungspflicht fiir 6ffentliche und private Arbeitgeber
von mindestens 5 % der Arbeitsplitze (§ 71 SGB IX) sowie besondere arbeits-
rechtliche Regelungen (§§ 80 ff. SGB IX), die das Gebot angemessener Vorkeh-
rungen konkretisieren. Sie haben eine besondere betriebliche Vertretung, die
Schwerbehindertenvertretung (§ 95 SGB IX), die mit dem Betriebsrat oder Perso-
nalrat, dem Arbeitgeber und seinem Beauftragten fiir schwerbehinderte Menschen
(§ 98 SGB IX) eng zusammenarbeitet (§ 99 SGB IX). Die Regelungen des Schwer-
behindertenrechts gelten auch fiir Beamte, Richter und Soldaten (§ 128 SGB IX).

Die Beschiftigung schwerbehinderter Menschen wird durch die Integrations-
amter und ihre begleitende Hilfe im Arbeitsleben unterstiitzt (§ 102 SGB IX). Die
Integrationsimter missen der Kiindigung schwerbehinderter Menschen zustim-
men (§ 85 SGB IX) und kénnen auch in diesem Rahmen die Einhaltung der Ar-
beitgeberpflichten iberwachen. Arbeitgeber, die die Beschiftigungsquote nicht
erfilllen, haben eine Ausgleichsabgabe zu zahlen (§ 77 SGB IX). Aus ihr wird der
Ausgleichsfonds (§ 78 SGB IX) finanziert, aus dem die begleitende Hilfe finanziert
wird. Arbeitgeber, Integrationsamt und Bundesagentur miissen eng zusammenar-
beiten (§§ 80, 101 SGB IX).

Schwerbehinderte Menschen, die erheblich in ihrer Bewegungsfihigkeit beein-
trichtigt, hilflos oder gehoérlos sind (Merkzeichen G, H, Gl), werden im 6ffentli-
chen Nahverkehr mit einer Eigenbeteiligung von 60 € jihrlich unentgeltlich befor-
dert (§ 145 SGB IX). Den Nahverkehrsunternehmen werden die Kosten von Bund
und Lindern erstattet (§§ 147-151 SGB IX). Aus der Anerkennung als schwerbe-
hindert folgen ein niedrigeres Renteneintrittsalter ohne Abschlige (§ 37 SGB VI),
ein Mehrbedarf im Grundsicherungsrecht der Sozialhilfe (bei voller Erwerbsmin-
derung Merkzeichen G, § 30 Abs. 1 SGB XII), die Anerkennung als chronisch
krank in Dauerbehandlung in der Krankenversicherung (ab GdB 60; § 62 Abs. 1
Satz 2 SGB V, § 2 Abs. 2 lit c. Chroniker-RL), Freibetrige im Einkommensteuer-
recht (ab GdB 30; § 33b EStG), die Berechtigung, Behindertenparkplitze zu nut-

02 BSG, Utt. v. 30.09.2009, B 9 SB 4/08 R, SozR 4-3250 § 69 Nr 10; BSG, Utt. v. 24.04.2008, B 9/9a
SB 10/06 R, SozR 4-3250 § 69 Nt 9; Sabine Knickrehm, Die Feststellungen nach § 69 SGB IX im
Lichte des "modernen" Behinderungsbegriffs, SGb 2008, S. 220 ff.
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zen (Merkzeichen aG), die Befreiung von der Rundfunkgebiihr (Merkzeichen BI,
Gl) sowie zahlreiche weitere Vergiinstigungen, auch nach Landesrecht und kom-
munalen Regelungen. Es besteht daher ein umfassendes Rechtsschutzbediirfnis fiir
die Feststellung des Grades der Behinderung.”

0. Blindengeld

Fir blinde Menschen wird nach Blindengeldgesetzen der meisten Linder ein Blin-
dengeld als Nachteilsausgleich gezahlt.* Das Blindengeld entspricht als bedarfsori-
entiertes und anrechnungsfreies Leistungsgesetz systematisch den Forderungen
vieler Verbinde behinderter Menschen und politischer Akteure. Es ist in den letz-
ten Jahren in vielen Lindern erheblich gekiirzt oder aufgehoben worden.”

III. Behindertengleichstellungsrecht

1. Behindertengleichstellungsgesetze (BGG)

Im Bund und in allen Lindern sind zwischen 1999 und 2008 Behindertengleich-

stellungsgesetze eingefithrt worden.” Im Mittelpunkt dieser Gesetze steht die Bar-

63 BSG, Utt. v. 24.4.2008, B 9/9a SB 8/06 R, SozR 4-3250 § 69 Nr. 8.

4 Vgl. Herbert Demmel, Die Entwicklung und Bedeutung der 6ffentlich-rechtlichen Blindengeldleis-
tung als Sozialleistung, 2002.

5 Vel. LSG Niedersachsen-Bremen, Utt. v. 27.8.2009, L 10 BL 1/08, NdsRpfl 2009, 404.

% Gesetz Uber die Gleichberechtigung von Menschen mit und ohne Behinderung, Art. 1 des Geset-
zes zu Art. 11 der Verfassung von Berlin (Herstellung gleichwertiger Lebensbedingungen von Men-
schen mit und ohne Behinderung) vom 17.5.1999, GVBL 179; Gesetz zur Gleichstellung behinderter
und nichtbehinderter Menschen in Sachsen-Anhalt vom 20.11.2001, GVBL. 457; Gesetz zur Gleich-
stellung behinderter Menschen des Landes Schleswig-Holstein und zur Anderung anderer Rechtsvor-
schriften vom 16.12.2002, GVBI. 264; Landesgesetz Rheinland-Pfalz zur Herstellung gleichwertiger
Lebensbedingungen fiir Menschen mit Behinderungen vom 16.12.2002, GVBL 481; Gesetz zur
Gleichstellung behinderter Menschen und zur Anderung anderer Gesetze des Landes Brandenburg
vom 20.3.2003, GVBL 42; Bayerisches Gesetz zur Gleichstellung, Integration und Teilhabe von
Menschen mit Behinderung und zur Andcrung anderer Gesetze vom 9.7.2003, GVBL 419; Gesetz
Nr. 1541 zur Gleichstellung von Menschen mit Behinderungen im Saarland vom 26.11.2003, Abl.
2987; Gesetz des Landes Nordrhein-Westfalen zur Gleichstellung von Menschen mit Behinderung
(Behindertengleichstellungsgesetz NRW) vom 16.12.2003, GVoBL 766; Bremisches Gesetz zur
Gleichstellung von Menschen mit Behinderung und zur Andcrung anderer Gesetze vom 18.12.2003,
GBIl 413; Gesetz zur Verbesserung der Integration von Menschen mit Behinderungen im Freistaat
Sachsen vom 28.5.2004, GVoBl. 197; Hessisches Gesetz zur Gleichstellung von Menschen mit Be-
hinderungen und zur Anderung anderer Gesetze vom 20.12.2004, GVBL. 492; Hamburgisches Gesetz
zur Gleichstellung behinderter Menschen vom 21.3.2005, GVBIL. 75; Baden-Wirttembergisches
Landesgesetz zur Gleichstellung von Menschen mit Behinderungen vom 3.5.2005, GBI 2005, 327;
Thiiringer Gesetz zur Gleichstellung und Verbesserung der Integration von Menschen mit Behinde-
rungen vom 16.12.2005, GVBL 383; Gesetz zur Gleichstellung, gleichberechtigten Teilhabe und
Integration von Menschen mit Behinderungen Mecklenburg-Vorpommern vom 10.7.2006, GVOBL.
539; Niedersichsisches Gesetz zur Gleichstellung von Menschen mit Behinderungen vom 25.11.2007
(GVBL. S. 661).
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rierefreiheit (§ 4 BGG Bund).”’ Barrierefreiheit ist nicht nur im baulichen Kontext
anwendbar, sondern bedeutet umfassend, dass gestaltete Lebensbereiche fiir be-
hinderte Menschen gleichberechtigt zuginglich sein miissen, auch fiir sehbehinder-
te und hoérbehinderte Menschen sowie fir geistig und seelisch behinderte Men-
schen und Menschen mit Lernschwierigkeiten. Die BGG binden zunichst nur
Bund, Linder und andere 6ffentlich-rechtliche Korperschaften und Anstalten an
die Barrierefreiheit. Im baulichen Bereich gilt ein unbedingtes Gebot nur fiir Neu-
und Umbauten (§ 8 BGG). Die schrittweise Verbesserung der Zuginglichkeit auch
im Gebdudebestand wird zwar durch Art. 9 BRK gefordert, ist aber in den BGG
nicht geregelt. Fiir Bescheide und Vordrucke (§ 10 BGG)®, Dokumente®, Inter-
net-Auftritte (§ 11 BGG)" und Kommunikationshilfen bei Behorden” und in
Gerichten ist die Barrierefreiheit in Verordnungen von Bund und Lindern konkre-
tisiert. Die Gebérdensprache ist fiir den Umgang mit Behérden und Gerichten
anerkannt, die Kosten der Dolmetscher sind im Verfahren zu ibernehmen (§§ 6, 9
BGG; § 19 Abs. 1 Satz 2 SGB X; § 186 GVG). Im Sozialrecht sind die Sozialleis-
tungstriger verpflichtet darauf hinzuwirken, dass ihre Verwaltungs- und Dienstge-
biude frei von Zugangs- und Kommunikationsbartieren sind und Sozialleistungen
in barrierefreien Rdumen und Anlagen ausgefithrt werden (§ 17 Abs. 1 Nr. 4 SGB
X). Das Recht auf Gebirdensprache gilt auch bei der Ausfithrung von Sozialleis-
tungen (§ 17 Abs. 2 SGB I).”

Fir Barrierefreiheit und Zuginglichkeit im privatrechtlichen Bereich sehen die
BGG nur das Instrument der Zielvereinbarungen zwischen den Verbinden behin-
derter Menschen und Unternehmen sowie Unternehmensverbidnden vor (§ 5
BGG). Mangels gesellschaftlicher Verhandlungsmacht der Verbidnde laufen diese
kollektivvertraglichen Regelungsmuster ins Leere. Zur Durchsetzung der Bartiere-
freiheit im 6ffentlich-rechtlichen Bereich kénnen die Verbinde behinderter Men-
schen Verbandsklagen nach den BGG des Bundes und der Linder” nutzen.

67 Vgl. Felix Welti, Rechtliche Voraussetzungen von Barrierefreiheit, NVwZ 2012, S. 725 ff.
68 Vel. OVG Rheinland-Pfalz, Urt. v. 25.6.2012, 7 A 10286/12, SuP 2012, S. 520.

9 Verordnung zur Zuginglichmachung von Dokumenten fiir blinde und sehbehinderte Menschen im
Verwaltungsverfahren nach dem Behindertengleichstellungsgesetz (Verordnung iiber barrierefreie
Dokumente in der Bundesverwaltung — VBD) vom 17.7.2002, BGBL. I, 2652.

70 Verordnung zur Schaffung barrierefreier Informationstechnik nach dem Behindertengleichstel-
lungsgesetz (Barrierefreie Informationstechnik-Verordnung, BITV 2.0) vom 12.9.2011 (BGBL I,
1843).

7 Verordnung zur Verwendung von Gebirdensprache und anderen Kommunikationshilfen im Ver-
waltungsverfahren nach dem Behindertengleichstellungsgesetz (Kommunikationshilfenverordnung —
KHYV) vom 17.7.2002 (BGBL. I, 2650).

72 Vgl. Marcus Krentz, Zur rechtswidrigen Vernachlissigung der Gebidrdensprache im Bereich der
allgemeinen Krankenhausleistungen, ZfSH/SGB 2011, S. 629 ff.

73§ 13 BGG; Art. 16 BayBGG; § 15 BerlLGBG:; § 10 BbgBGG; § 12 BremBGG; § 6 BGG NRW; §
10 RhPfLGGBehM; § 9 Abs. 2 SichsIntegrG; § 17 Abs. 1 BGStG LSA; § 3 SHLBGG; § 17 Hess-
BGG; § 12 HmbGGbM; § 12 LBGGBW; § 20 ThurGIG; § 15 LBGGMV; vgl. Sabine Schlacke,
Verbandsklagerechte im Behindertenrecht, RsDE 52 (2003), 60 ff.
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2. Weitere Normen

Mit den BGG sowie im Zuge der Diskussionen um Teilhabe und Inklusion behin-
derter Menschen sind zahlreiche Normen in verschiedenen Gebieten des besonde-
ren Verwaltungsrechts gedndert worden, um Barrierefreiheit und Zuginglichkeit
sowie Beteiligungsrechte der Verbinde behinderter Menschen bereichsspezifisch
zu regeln. Dies betrifft unter anderem das Bauordnungsrecht’, das Nahverkehrs-
recht, das Eisenbahnrecht””, das StraBen- und Wegerecht, das Telekommunikati-
onsrecht, das Schulrecht, das Hochschulrecht und das Kindertagesstittenrecht.

IV.  Ausblick

Das Recht der Rehabilitation, Teilhabe und Gleichstellung behinderter Menschen
ist ein dynamisches Rechtsgebiet. Es ist lingst nicht mehr nur in der Firsorge und
Sozialversicherung angesiedelt und es ist auch kein Teilgebiet des Medizinrechts.
Mit dem Bestreben um gesellschaftliche Einbeziehung (Inklusion) und Teilhabe,
angemessene Vorkehrungen zur Gleichstellung sowie Zuginglichkeit und Barriere-
freiheit aller gesellschaftlichen Bereiche hat es sich zu einer Querschnittsmaterie
entwickelt.

Das Bestreben der Bundesrepublik Deutschland, die mit der Behinderten-
rechtskonvention eingegangenen und die sich aus den Europidischen Gleichbe-
handlungsrichtlinien ergebenden Verpflichtungen zu erfiillen, hat dem Recht be-
hinderter Menschen in den letzten Jahren einen Schub in Rechtsetzung, Anwen-
dung und Auslegung gegeben. Die Aktionspline von Bund und Lindern zur Um-
setzung der BRK werden diese Entwicklung weiter vorantreiben.

Die Wahrnehmung behinderter Menschen als gleichberechtigte Subjekte der
Grund- und Menschenrechte und als in Staat, Gesellschaft, Arbeitsleben und
Mirkte einbezogenen Personen, wird auch die Aufmerksamkeit in Medizin, Psy-
chologie, Pidagogik und anderen helfenden Professionen weg von punktuellen
Eingriffen zur Heilung oder Privention von Funktionsstérungen hin zur Teilhabe
trotz gesundheitlicher Beeintrichtigung lenken.

74§ 42 Abs. 1 BWBauO; Art. 51 Abs. 1 BayBauO; § 51 Abs. 1 BerlBauO; § 45 Abs. 2 und 3 Bbg-
BauO; § 53 Abs. 1 BremLLBO; § 52 Abs. 1 HmbBauO; § 73 Abs. 1 HessBO; § 52 Abs. 1 MVLBauO;
§ 48 Abs. 1 NdsBauO; § 55 BauO NRW; § 51 Abs. 1 RhPfLLBauO; § 54 Abs. 1 SLBauO; § 53 Abs. 1
SdchsBauO; § 57 Abs. 1 BauO LSA; § 59 Abs. 1 SHLBauO; § 53 Abs. 2 ThiirBauO; vgl. OVG Nord-
thein-Westfalen, Urt. v. 24.1.2012, 7 A 1977/10, NVwZ-RR 2012, S. 433.

7 Vgl. BVerwG, Utt. v. 5.4.2006, 9 C 1/05, BVerwGE 125, 370.
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Behinderung als soziale Konstruktion und
Pranataldiagnostik

Prof. Dr. med. Jeanne Nicklas-Faust

Dieser Beitrag beschiftigt sich mit dem Bild von Behinderung, das sich in den
verschiedenen Modellen von Behinderung konkretisiert, und der Einordnung von
Prinataldiagnostik. Dazu werden zunichst verschiedene Definitionen von Behin-
derungen betrachtet und das medizinische wie auch das soziale Modell erldutert.
Im zweiten Teil finden sich sodann die Entwicklung, die Ziele und die Methoden
der Prinataldiagnostik dargestellt. Im dritten Teil werden schlieBllich einige Ergeb-
nisse einer Untersuchung der Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklirung zur
Prinataldiagnostik! vorgestellt und diskutiert. Am Ende steht ein zusammenfas-
sendes Fazit.

I. Einfiihrung — Definitionen von Behinderung

Das Phinomen einer ,,Behinderung® ist in den deutschen Gesetzen, beispielsweise
im Behindertengleichstellungsgesetz (BGG)® oder dem Sozialgesetzbuch (SGB
IX), folgendermaBlen definiert: ,,Menschen sind behindert, wenn ibre kirperliche Funktion,

! Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklirung (BZgA), Schwangerschaftserleben und Prinataldiag-
nostik. Reprisentative Befragung Schwangerer zum Thema Prinataldiagnostik 2006, BZgA Diissel-
dotf (2007).

2 Behindertengleichstellungsgesetz 2002 (http:/ /www.gesetze-im-internet.de/bgg/BJNR146800002
.html) und Sozialgesetzbuch IX 2001 (http://www.gesetze-im-internet.de/sgb_9).
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geistige Fahigkeit oder seelische Gesundbeit mit hober Wabrscheinlichkeit linger als sechs Monate
von dem fiir das Lebensalter typischen Zustand abweichen und daber ihre Teilbabe am 1eben in
der Gesellschaft beeintrachtigt ist” (§ 3 BGG). Die WHO? hat bis 2001 in ihrer Definiti-
on ICIDH (International Classification of Impairments, Disabilities and Handi-
caps) von Behinderung verschiedene Begriffe unterschieden: zunichst die Schddi-
gung, die als Verlust oder Anomalie einer psychologischen, physiologischen oder
anatomischen Struktur oder Funktion gekennzeichnet ist. Aus einer Schidignng
kann eine Leistungsminderung resultieren: eine Einschrinkung der Fihigkeit oder
auch die Unfdhigkeit, eine Tatigkeit so auszuiiben, wie es fiir einen Menschen als
normal angesehen wird. Die Bebinderung dagegen wird von der WHO als eine auf
ecine Schidigung oder Leistungsminderung zuriickgehende Benachteiligung begrif-
fen, die einen bestimmten Menschen teilweise oder ganz daran hindert, eine Rolle
auszufiillen, die fur ihn nach Alter, Geschlecht und soziokulturellen Faktoren
normal witre. Damit zielt die WHO bereits 2001 darauf, dass soziale Faktoren fiir
das Ausmal einer Behinderung bedeutsam sind. Dies wird in der Weiterentwick-
lung im Modell von Behinderung der International Classification of Functioning
(ICF), die die ICIDH II der WHO ablést, noch deutlicher: Der ICF liegt ein bi-
opsychosoziales Modell von Behinderung zugrunde, wie aus folgender Abbildung
ersichtlich wird.

Bio-psycho-soziales Modell der ICF

Modell der Behinderung nach ICF*

3WHO 2001, ICIDH (International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps).
4 ICF 2005, http:/ /www.dimdi.de/dynamic/de/klassi/downloadcenter/icf/endfassung/.
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Neben dem Faktum der Beeintrichtigung nehmen bei dem Behinderungsbegriff
der ICF die Kontextfaktoren eine wesentliche Rolle ein. So kénnen persénliche
oder auch Umweltfaktoren entscheidend dafiir sein, ob sich eine Beeintrichtigung
als Behinderung auswirkt. In einer Umgebung, die umfassend rdumlich barrierefrei
ist, wird sich ein Mensch mit Mobilititseinschrinkungen, die seine Beeintrichti-
gung darstellen, wenig oder auch gar nicht behindert sehen.

Die sogenannte Behindertenrechtskonvention (BRK), das Menschenrechtsdo-
kument, das die grundlegenden Menschenrechte fiir Menschen mit Behinderung
formuliert (siche Anhang dieses Bandes), definiert seinen Bezugsgegenstand 2006
wie folgt: ,,Zu den Menschen mit Bebinderungen zablen Menschen, die langfristige korperliche,
seelische, geistige oder Sinnesbeeintrachtignngen baben, welche sie in Wechselwirkung mit verschie-
denen Barrieren an der vollen, wirksamen nnd gleichberechtigten Teilbabe an der Gesellschaft
hindern kinnen® (Art. 1 Satz 2 BRK)®. Damit geht die Behindertenrechtskonvention
von einem nicht feststehenden Behinderungsbegriff aus und orientiert sich ganz
wesentlich an der Einschrinkung der Teilhabe.

II. Modelle von Behinderung

Das medizinische Modell, das klassische Modell der Betrachtung von Behinderung,
geht vom Faktum der Beeintrichtigung aus und sieht Behinderung als Merkmal
der einzelnen Person. Eine Person kann nicht sehen wie andere und ist deshalb
behindert, behindert an der Ausiibung der fir Alter und Geschlecht iiblichen Rol-
len, aber auch behindert an der Teilhabe in der Gemeinschaft. Dieses Modell geht
von der Schidigung aus, setzt sie mit der Behinderung gleich und wird daher auch
als defektorientiert bezeichnet. Im medizinischen Kontext, auch im Kontext von
Prinataldiagnostik, ist eine solche Deutung sehr verbreitet: Die Medizin stellt klas-
sischerweise die Pathologie fest und nimmt dabei keinen Unterschied zwischen
Behinderung und Krankheiten vor, wie z.B. an der Einordnung der geistigen Be-
hinderung in der Internationalen Klassifikation der Krankheiten (ICD - Internati-
onal Classification of Diseases) der WHO deutlich wird.¢

Das soziale Modell von Behinderung unterscheidet dagegen zwischen der Be-
eintrichtigung der Person und der daraus resultierenden Behinderung. Das soziale
Modell von Behinderung geht davon aus, dass bei Ausgleich der Beeintrichtigung
keine Behinderung vorlige. Ein Beispiel hierfiir ist, wenn ein fehlendes Bein durch
eine Prothese ausgeglichen wird oder ein blinder Mensch Assistenz bekommt, die
das fehlende Sehvermd&gen ausgleicht: Dann ist dieser an einer Teilhabe am Leben
in der Gemeinschaft nicht mehr gehindert und somit trotz seiner Beeintrichtigung
tberhaupt nicht mehr oder ,,weniger behindert.

5> Convention on the Rights of Persons with Disabilities, UN Doc A/RES/61/106, 2007, Deutsche
Ubersetzung beim Bundesministerium fir Arbeit und Soziales unter
http:/ /www.bmas.de/DE/Setvice/Publikationen/a729-un-konvention.html.

¢ Geistige Behinderung wird unter F 70-74 in der International Classification of Diseases eingeordnet.
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Wie alle Modellbildungen sind sowohl das medizinische als auch das soziale
Modell Versuche, die Wirklichkeit zu erkliren und zu systematisieren. Zwar ldsst
sich die komplexe Wirklichkeit von Modellen nicht umfassend beschreiben, aller-
dings betonen sie jeweils bestimmte Aspekte, je nach der Perspektive, die sie ein-
nehmen. So betont das soziale Modell die gesellschaftliche Dimension von Behin-
derung und entspricht dem Empfinden von Menschen mit Behinderung, die sich
oft viel stirker von den Rahmenbedingungen behindert sehen als von der Beein-
trichtigung als solcher.” Das medizinische Modell dient hiufig als Grundlage fiir
diagnostische oder therapeutische Interventionen und hat gerade in der Vergan-
genheit einen erheblichen Normalisierungsdruck erzeugt. Ein eindriickliches Bei-
spiel hierfir sind Armprothesen fur Kinder mit Conterganfolgen in den 1960er
und 70er Jahren, die am Kind mit Armen orientiert waren und nicht an den Be-
diirfnissen einer Bewiltigung des Alltags.®

Deutlich wird aus der Beschiftigung mit den unterschiedlichen Definitionen
und den beiden Modellen, dass jede Definition von Behinderung von den Rah-
menbedingungen, der kulturellen Einordnung und der Perspektive abhidngt. Art
und Ausmal einer Behinderung sind dabei ebenso von Rahmenbedingungen ab-
hingig wie soziale Zuschreibungen oder Rollen: So galten Blinde im alten Grie-
chenland keineswegs als behindert, sondern ganz im Gegenteil als besonders be-
gabt, als weise Seher. Diese kulturelle Wandelbarkeit ist der Ansatzpunkt dafiir, die
Sichtweise auf das Phinomen Behinderung zu verindern. Die Bundesvereinigung
Lebenshilfe beispielsweise, die gréfite Selbsthilfevereinigung von Menschen mit
geistiger Behinderung und ihren Angehdérigen, setzt darauf, tibliche Klischees und
Stereotypen von Menschen mit kognitiver Beeintrichtigung zu verdndern und
deutlich zu machen, dass Menschen mit sogenannter geistiger Behinderung durch-
aus ein erfilltes, gliickliches und selbstbestimmtes Leben fiihren koénnen.’

ITI. Entwicklung, Ziele und Methoden der Prinataldiagnostik

Ausgangspunkt fir Untersuchungen wihrend der Schwangerschaft, die zur Mut-
terschaftsvorsorge fihrten, war eine im Vergleich mit Nachbarlindern hohe Mut-
ter- und Kindersterblichkeit in Deutschland. Ziel dieser Untersuchungen war es
daher, die Sterblichkeit zu vermindern und die Gesundheit von Mutter und Kind
zu bewahren. Daneben wurden schon seit Anfang der 1960er Jahre Untersuchun-

7 Einige unter vielen: Saal, F, Leben kann man nur sich selber, Essays und autobiographische Texte,
Disseldorf, 1995 sowie Vernaldi M und Kébsell S in Behinderung und medizinischer Fortschritt,
2003, http:/ /wwwuset.gwdg.de/~asimon/bb_2003.pdf.

8 Darstellung eines Midchens ohne Arme mit Armprothesen in einem Filmbeitrag unter dem Stich-
wort ,,Normalisierung®, Ausstellung Hygienemuseum: Der imperfekte Mensch, Dokumentation
http:/ /www.impetfekt.de/ausstellung.html.

¢ Diverse Veroffentlichungen der Bundesvereinigung Lebenshilfe: z.B. ,,Unser Kind,” ,,Wir sind
ganz normale Leute®, Marburg, wie auch andere Eltern- bzw. Selbsthilfegruppen wie z.B. das Down-
Syndrom Infocenter in Erlangen.
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gen auf mogliche Behinderungen und Beeintrichtigungen der Leibesfrucht durch-
gefithrt. Diese Untersuchungen orientierten sich zunichst am ,,Altersrisiko®, also
an dem erhohten Risiko bei zunehmendem Alter der Mutter, ein Kind mit Chro-
mosomenstorungen, insbesondere einer Trisomie 21 zu erwarten. Aus dieser Be-
trachtung des ,,Altersrisiko* entwickelte sich in den folgenden Jahrzehnten eine
Form der selektiven Prinataldiagnostik, die gezielt nach bestimmten Behinderun-
gen sucht.

Leitbehinderung im Rahmen der Entwicklung von Prinataldiagnostik war und
ist dabei die Trisomie 21, wie sich im historischen Zeitlauf leicht zeigen ldsst: 1967
war die erste Diagnose mit invasiver Prinataldiagnostik eine Trisomie 21. Seitdem
ist wesentliches Ziel der Weiterentwicklung von Prinataldiagnostik die frithere und
vollstindigere Erfassung von Trisomie 21. Die Gynikologin und Medizinethikerin
Barbara Maier beschreibt das Down-Syndrom als gesellschaftliche Demarkationsli-
nie'”: Die Abtreibung eines Kindes mit Trisomie 21 wird gesellschaftlich toleriert,
ja sogar erwartet. Die Abtreibung eines Kindes mit Lippen-Kiefer-Gaumenspalte
dagegen wird nach anfinglicher Toleranz weithin abgelehnt. Ein Punkt, der hierzu
wesentlich beitragen konnte, ist die geistige Behinderung, die Kinder mit Down-
Syndrom aufweisen. So zeigen sich deutliche Unterschiede in der Quote an
Schwangerschaftsabbriichen bei schwerwiegenden kérperlichen oder Organfehl-
bildungen im Vergleich zu Behinderungen, die eine kognitive Beeintrichtigung
beinhalten."' Bei den Behinderungen mit kognitiver Beeintrichtigung ist die Ab-
bruchquote signifikant héher, obwohl die Prognose fiir ein Leben, auch fiir ein
gliickliches Leben deutlich besser sein kann. Der Humangenetiker Henn kommen-
tiert diese Ausrichtung in einem Beitrag zum neuen Bluttest'” gerade in den Aus-
wirkungen auf die Menschen selbst und ihre Familien kritisch: ,,. A% fiir die Familien
verbeerender sozialer Kollateralschaden wird dadurch das in der Bevolkerung schon weitverbreitete,
medizinisch wie ethisch durch nichts begriindbare Bild des Down-Syndroms als diejenige Form
von Bebindernng verfestigt, mit der ein Kind keinesfalls geboren werden diirfe. “ Eine Forscher-
gruppe im deutschsprachigen Raum, die eine Untersuchung der Nackenfaltendich-
te durchfiihrte, nannte sich Down-Syndrom-Screening-Gruppe, was diese Zielset-
zung unterstreicht.”” Mit dem ,,Prinatest R“, dem Nachweis fehlender DNA aus
dem mitterlichen Blut, ist nun tatsichlich ein Test entwickelt worden, der sich fur
ein Screening, eine Reihenuntersuchung auf Trisomie 21 eignet. Eine Erginzung

10 Maier, B, Ethik in der Gynikologie und Geburtshilfe, Springer, (2000), Berlin.

11 Lenhard, W, Die psychosoziale Stellung von Eltern behinderter Kinder im Zeitalter der Prinataldi-
agnostik, Inaugural Dissertation, Wiirzburg (2004).

12 Henn, W; Schmitz, D, Prinataldiagnostik: Paradigmenwechsel, Dtsch Arztebl 2012, 109 (25),
A1306-7.

13 Gasiorek-Wiens, A. et al. (German-speaking Down Syndrome Screening Group): Screening for

trisomy 21 by fetal nuchal translucency and maternal age: a multicenter project in Germany, Austria
and Switzerland, Ultrasound Obstet Gynecol (2001) Dec; 18(6):645-8.
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um weitere Trisomien bzw. die Monosomie der Geschlechtschromosomen ist seit
Mai 2013 in Deutschland verfiigbar."*

Ein durchgingiges Merkmal von Prinataldiagnostik ist der defizitorientierte
Blick, der auf die Identifikation der Behinderung zielt. In der Durchftihrung von
Prinataldiagnostik wird zur Inanspruchnahme eine individuelle Entscheidung der
Frau verlangt, diese allerdings nicht umfassend aufgeklirt."” Auch die Frage des
Schwangerschaftsabbruchs wird als individuelle Entscheidung der Frau bzw. des
Paares geschen — allerdings bei klarer gesellschaftlicher Erwartungshaltung: Unter-
suchungen'® bspw. von Wohlfahrt zeigen, wie ,,selbstverstindlich" ein Abbruch
bei einem behinderten Kind zu sein scheint.

WLch war geschockt, dass es fiir alle 1eute so klar war, dieses Kind abzutreiben; ja,
dass es schon fast nicht erlaubt war, sich dafiir zu entscheiden. Dass das der einfachere
Weg sein sollte, hat in mir viel Widerstand ausgelost, und ich hatte das starke Gefiibl,
dass ich mein Kind beschiitzen muss.“’

Dartber hinaus ist eine individuelle Entscheidung im deutschen Recht nicht vorge-
sehen, es handelt sich bei § 218a Abs. 2 StGB vielmehr um eine medizinische Indi-
kation, d.h. Arzt oder Arztin trifft eine Prognoseentscheidung, inwieweit bei Wei-
terfiihrung der Schwangerschaft eine Beeintrichtigung des Lebens oder der Ge-
sundheit der Frau gegeben ist, wobei er selbstverstindlich die Angaben der Frau zu
ihrem Leben und zu méglichen Gefdhrdungen ihrer Gesundheit fiir seine Indikati-
onsstellung berticksichtigen muss. De facto ist es allerdings eine Entscheidung der
Frau, zumindest solange sie sich in gesellschaftlich akzeptierten Bahnen bewegt.
Dies bedeutet: Bei einem Kind mit Trisomie 21 wird eine medizinische Indikation
auf Wunsch der Frau ohne weitere Nachfragen gestellt. Daher wird die Regelung
auch, in Erweiterung des Wortlauts des Gesetzes, ,,medizinisch-soziale Indikation®
genannt. Die Tragfihigkeit der Entscheidung ist dabei durchaus unterschiedlich;
Rohde/Woopen fanden nach 2 Jahren bei nur 50 % der Frauen'®, dass diese in der
Frage des Schwangerschaftsabbruchs bei Behinderung des Kindes sicher ebenso

14 PanoramaTest R.

1> Francke R, Regenbogen D, Rechtsgutachten. Der Schutz des Selbstbestimmungsrechts der Frau
bei der Betreuung nach den Mutterschafts-Richtlinien des Bundesausschusses der Arzte und Kran-
kenkassen, Rundbrief 13 des Netzwerkes gegen Selektion durch Prinataldiagnostik (Sonderheft
Rechtsgutachten), Disseldorf (Mirz) 2002, S. 6-27, auch BZgA 2007.

16 Die Autorin selbst ist in Seminaren mit Medizinstudenten von diesen bereits mehrfach gefragt
worden, ob das mit ihrem Kind denn wirklich hitte sein miissen; Vgl. auch Wocken, H. Der Zeit-
geist: Behindertenfeindlich? Einstellungen zu Behinderten zur Jahrtausendwende. In F. Albrecht, A.
Hinz & V. Moser (Hrsg.), Perspektiven der Sonderpiddagogik: Disziplin- und professionsbezogene
Standortbestimmungen (283-3006). Neuwied, 2000.

17 Wohlfahrt, B, Griinde und beeinflussende Faktoren fiir die Fortsetzung der Schwangerschaft nach
der Diagnose eines Down-Syndroms, Der andere Verlag (2002), Osnabriick.

18 Beck-Gernsheim, E Welche Gesundheit wollen wir?: Dilemmata des medizintechnischen Fort-
schritts, Frankfurt, 1995.
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wieder entschieden hitten: ,,Das Ergebnis zeigt, dass etwas mebr als die Hdlfte der Franen
anch nach gwei Jabren die getroffene Entscheidung fiir richtig hielten. Immerhin sind aber bei der
Huilfte der Franen zumindest Unsicherbeiten — bei einigen starke Zweifel — beziiglich der dama-
ligen Entscheidung zu vermerken. ...Der hichste Anteil von Franen, die unsicher waren oder
eventuell eine andere Entscheidung getroffen bdtten, fand sich in der Gruppe mit Schwanger-
schaftsabbruch. “ Ein Grundproblem bei der Entscheidungsfindung bleibt die Ambi-
valenz und die verdeckten Botschaften rund um die Prinataldiagnostik in unserer
Gesellschaft."”

Das Ziel der auch selektiv genannten Prinataldiagnostik ist die frithzeitige und
vollstindige Diagnose, anders ausgedriickt eine hohe Detektionsrate von chromo-
somalen Stérungen wie beispielsweise der Trisomie 21, genetischen Stérungen wie
beispielsweise der Mukoviszidose oder auch Fehlbildungen mit und ohne geneti-
sche Ursachen. Ultraschall ist dafiir neben der invasiven Prinataldiagnostik, bei der
die Chromosomen strukturell oder mittels molekulargenetischer Verfahren einzel-
ne Gene untersucht werden, eine wesentliche Methode der Prinataldiagnostik.”
Dabher wird zwischen der invasiven Prinataldiagnostik, z.B. der Fruchtwasserunter-
suchung oder der Chorionzottenbiopsie, die 1967 bzw. 1983 erstmals durchgefihrt
worden sind, und sogenannten nichtinvasiven Verfahren wie der Ultraschalldiag-
nostik unterschieden. Typisch fiir die Ultraschalldiagnostik ist, neben der direkten
Bildgebung, die beispielsweise einen Herzfehler oder eine Darm- oder Nierenfehl-
bildung darstellen kann, die Suche nach sogenannten Softmarkern. Softmarker sind
hierbei spezifische sonographisch feststellbare Zeichen, die auf eine Behinderung
hinweisen kénnen. Bei diesen Softmarkern ist jedoch typisch, dass in der Regel
nicht meht als 30 % der Kinder, die einen bestimmten Softmarker aufweisen, tat-
sdchlich eine Behinderung haben. Ein Problem der sonographischen Softmarker ist
daher, dass sie bei vielen Frauen positiv sind, ohne dass eine Behinderung des
Kindes vorliegt: Die Nackenfalte beispielsweise ist bei jeder achten Frau positiv
und weist auf eine mogliche Behinderung des Kindes hin.”" Allerdings sind tiber 90
% aller Kinder, bei denen eine verdickte Nackenfalte gefunden wird, nicht behin-
dert.”” Diese massenhafte Verunsicherung schwangerer Frauen durch ,positive”
Softmarker ist eine der wesentlichen ,,Nebenwirkungen der Prinataldiagnostik.
Sie schiirt die Angst vor einem Kind mit Behinderung in besonderer Weise, ob-
wohl 97 % aller Kinder ohne Behinderung zur Welt kommen.

Aktuelle Weiterentwicklungen der Prinataldiagnostik sind die Feststellung feta-
ler DNA, d.h. der kindlichen Erbsubstanz aus dem mittetlichen Blut. Der groB3e
Vorteil dieser Methode ist, dass diesem Eingriff keine Gefihrdung des Kindes in

19 Rohde/Woopen: Psychosoziale Beratung im Kontext von Prinataldiagnostik Evaluaton der Mo-
dellprojekte in Bonn, Diisseldorf und Essen, 2007, S.90 in Zahlen: Jederzeit wieder diese Entschei-
dung treffen wiirden 50% bezogen auf alle Frauen, 48,4 % bei den Frauen mit Abbruch.

20 Wieacker, P; Steinhard, J, Prinataldiagnostik genetischer Erkrankungen, Dtsch Arztebl Int 2010,
107 (48).

21 Gasiorek-Wiens a.2.0.

22 Gasiorek-Wiens a.2.0.



66 Jeanne Nicklas-Faust

Gestalt eines Totgeburtsrisikos immanent ist. Es beschrinkt sich auf eine einfache
Blutabnahme im ersten Drittel der Schwangerschaft. Eine Gefihrdung des Unge-
borenen besteht allerdings, wenn es sich um ein Kind mit Trisomie 21 handelt, da
dieser Befund in aller Regel zum Abbruch der Schwangerschaft fiihrt.” Eine weite-
re aktuelle Entwicklung der Prinataldiagnostik ist die genetische Untersuchung der
potentiellen Eltern vor der Befruchtung.** Es gibt verschiedene Testverfahren, die
die Erbanlagen untersuchen, zumeist auf eine Vielzahl moglicher genetischer Be-
eintrichtigungen, und damit ein erhdhtes Risiko bei einer Schwangerschaft eines
Paares vorhersagen konnen.

Die Indikation zur Durchfiihrung der Prinataldiagnostik wird in der Praxis aus
unterschiedlichen Griinden gestellt: Einerseits ohne Anhaltspunkte fiir eine Behin-
derung des Ungeborenen, andererseits bei Verdachtsmomenten. Nach einer Un-
tersuchung der Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklirung werden in etwa 85
% der Schwangerschaften Verfahren der prinatalen Diagnostik™ auf eine Behinde-
rung des Kindes angewandt. Diese breit angewandte Prinataldiagnostik erfolgt
zumeist ohne Anlass und ist eher mit einer Rethenuntersuchung zu vergleichen als
mit einer gezielten Diagnostik.?6 Dabei kann die Frage nach dem Ziel bzw. der
Rechtfertigung solcher Reihenuntersuchungen gestellt werden.

Bei Frauen, die ein erhéhtes familidres Risiko aufweisen, bereits ein Kind mit
Behinderung bekommen haben oder auch bei denen sich bestimmte Vorzeichen
einer Behinderung gezeigt haben, findet dagegen eine gezielte Prinataldiagnostik
statt. Diese sucht nicht ungezielt nach verschiedenen angeborenen Beeintrichti-
gungen oder Fehlbildungen, sondern richtet sich ganz gezielt auf die Behinderung,
die bereits aufgetreten ist oder fiir die ein besonderes Risiko besteht. Bei dieser
Form der Prinataldiagnostik findet hiufig eine humangenetische Beratung und
Aufklirung statt, nach der die durchzufithrenden MaBnahmen geplant werden. Bei
der ungezielten Prinataldiagnostik dagegen ist eine umfassende Aufklirung und
Information der werdenden Mutter sehr selten.”’

Bei der Hiufigkeit durchgefiihrter Untersuchungen der Prinataldiagnostik zur
Diagnose von Behinderungen in der Schwangerschaft ldsst sich zeigen, dass Prina-
taldiagnostik in der Schwangerschaft zum Routineverfahren geworden ist. Das
medizinische, defektorientierte Modell von Behinderung ist dabei leitend. Die Ent-
scheidung fiir oder gegen einen Schwangerschaftsabbruch wird dagegen in der
Regel auf die Frau oder das Paar zuriickgefithrt. Damit kommt es zu einer indivi-
dualisierten Entscheidung und Verantwortung der werdenden Mutter oder des

2 Klinkhammer, G; Richter-Kuhlmann, E, Praenatest: Kleiner Test, gro3e Wirkung, Dtsch Arztebl
2013; 110 (5).

24 Kingsmore, S. Carrier Testing for Severe Childhood Recessive Diseases by Next-Generation Se-
quencing, Sci Transl Med 12 January 2011: Vol. 3, Issue 65, p. 65ra4

%5 BZgA a.a.0.

26 Wieacker, P; Steinhard, J, Prinataldiagnostik genetischer Erkrankungen, Dtsch Arztebl Int 2010,
107 (48), 857-62.

2T BZgA a.a.0.
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Paares, die die Innensicht von Menschen mit Behinderung nicht berticksichtigt.”
Nach der Anderung des Schwangerschaftskonfliktgesetzes ist zwar eine Informati-
on Uber das Leben mit einem behinderten Kind vorgeschrieben, auch die Kontakt-
aufnahme zu einer psychosozialen Beratungsstelle muss angebahnt werden (vgl. §
2a SchKG), allerdings wird diese Beratung noch immer selten und hiufig ohne
dezidierte Empfehlung des behandelnden Arztes oder der behandelnden Arztin
durchgefithrt.”” Mit der Prinataldiagnostik nimmt die Bedeutung von Medizin in
der Schwangerenbetreuung weiter zu. Eine in den allermeisten Fillen véllig unauf-
fillig verlaufende Phase im Leben einer Frau wird zum medizinischen Problemfall:
In Deutschland sind 70 % aller Schwangeren als Risikoschwangere eingestuft.
Gleichzeitig fithlen sie sich fiir das Wohlbefinden und die Gesundheit des Kindes
verantwortlich, ,,weil es fast verantwortungslos gewesen wire, diese Untersuchung nicht u
machen, (...) aber nicht um u sehen, es kinnte mich wirklich treffen, (...) sondern um es ans-
zuschliefSen 3

Als weiteres Ergebnis aus der Untersuchung der Bundeszentrale fir gesund-
heitliche Aufklirung iiber die Auswirkung von Prinataldiagnostik auf das Schwan-
gerschaftserleben zeigt sich, dass Frauen in der Schwangerschaft wenig Interesse
an der Aufklirung Gber mdgliche Behinderungen haben. Zeigt sich dagegen eine
Auffilligkeit in der Pridnataldiagnostik, geben Frauen in dieser Studie an, schlecht
informiert worden zu sein, insbesondere Uber das Leben mit einem behinderten
Kind und tber bestehende Unterstiitzungsmoglichkeiten.”’ Daraus folgern die
Autorinnen, dass schwangere Frauen sich von Prinataldiagnostik vor allem die
Aussage erhoffen, dass ,,alles in Ordnung® sei. Aus diesem Grund seien sie auch
nicht an einer umfassenden Aufklirung interessiert, die ja dazu fihren wiirde, dass
sie sich mit den Risiken bei einer Schwangerschaft auseinandersetzen miissten.
Problematisch bleibt, dass viele Angste und Befiirchtungen von Schwangeren zur
Behinderung ihres Kindes gerade aus prinataldiagnostischen Untersuchungen
resultieren. Wie zuvor am Beispiel der Softmarker ausgefiihrt, haben viele prina-
taldiagnostische Untersuchungen keine hohe Spezifitit, d.h. sie sind bei vielen
Frauen positiv, auch wenn diese kein Kind mit Behinderung erwarten.

Aus der Bereitschaft, so viele Frauen ohne wirklichen Anlass zu verunsichern,
um Kinder mit Behinderung vorgeburtlich zu identifizieren, kénnte man den
Schluss ziehen, dass die Gesellschaft ein besonders groBles Interesse an der Ver-
meidung behinderten Lebens hat. Parallel dazu ist allerdings festzustellen, dass der
gesetzliche Schutz von Menschen mit Behinderung, ihre zunehmende Gleichstel-
lung und die individuellen Unterstitzungs- und Férdermdoglichkeiten fir Men-
schen mit Behinderung aktuell besonders ausgeprigt sind. Daraus lassen sich zwei

28 Wohlfahtt a.2.0.

2 Erste Ergebnisse einer vom Familienministerium geférderten Studie dazu prisentieren: Rummer, A
et al.,, Prinataldiagnostik und Schwangerschaftsabbruch: Zusammenarbeit iiber Fachgrenzen hinweg,
Dtsch Arztebl 2011, 108 (38).

30 Wohlfahtt a.2.0.
A1 BZgA a.a.0.
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parallele gesellschaftliche Trends herauslesen: Einerseits unternimmt die Gesell-
schaft viel, damit Kinder mit Behinderung nicht geboren werden, sondern einem
Abbruch zugefiihrt werden; andererseits versorgt sie Menschen mit Behinderung
in guter Weise, wenn sie einmal geboren sind.

Hierbei bleibt die Frage, was die nahezu automatische Konsequenz cines Ab-
bruchs z.B. bei der Diagnose eines Down-Syndroms an Auswirkungen auf gebore-
ne Menschen mit Down-Syndrom hat. Viele Menschen mit Down-Syndrom sind
in der Lage zu begreifen, was bei Prinataldiagnostik geschieht. Auch werden Eltern
von Kindern mit Down-Syndrom hidufig gefragt, ob sie ,,das denn nicht gewnsst bat-
ten. Mit dieser AuBerung wird vorausgesetzt, dass das Kind dann doch wohl
nicht geboren worden wire. Daraus ldsst sich die Frage ableiten, ob eine breit
durchgefiihrte Prinataldiagnostik letztlich zu einem Abnehmen der Solidaritit
gegenitber Menschen mit Behinderung fithrt. Bemerkenswert ist, dass ausgerechnet
die gezielte Suche nach Menschen mit Down-Syndrom eigentlich unverstindlich
ist: Sie selbst wie auch ihre Familien, die das Kind mit Down-Syndrom zumeist
nicht missen méchten, haben in aller Regel eine gute Lebensqualitidt. Damit wird
eine gesellschaftliche Anspruchshaltung erzeugt: Durch die moderne Prinataldiag-
nostik scheint heute die Wunschvorstellung von einem gesunden Kind machbar,
zumindest aber die Geburt eines behinderten Kindes vermeidbar. Dazu schreibt
der Humangenetiker Henn:

Aus dem intensiven Wunsch, die eigenen Kinder migen gesund sein, hat sich paral-
lel zu den Fortschritten der Medizin der friiber iibliche Fatalisnius nach dem Motto ,,Der
Herr hat's gegeben, der Herr hat's genommen* in eine mitunter geraden nenrotische
Anspruchshaltung auf vorzeigbare und pflegeleichte Kinder gewandelt... Es hat sich die
Vorstellung verbreitet, dass gesunde Eltern sich heutzutage daranf verlassen kinnten,
anch gesunde Kinder zu bekommen; verbleibende Zweifel liefen sich miit vorgeburtlichen
Untersuchungen ansranmen. Schlimmer noch ist der notorische Umbkehrschluss, wenn ein
Kind bebindert geboren werde, hiitten seine Eltern wobl etwas falsch gemacht. All dies ist
in mehrerlei Hinsioht ein Irrglanbe

Letztlich muss man sagen, dass die Prinataldiagnostik in der Weise, in der sie in
Deutschland angewandt wird, nicht auf das Leben mit einem behinderten Kind
vorbereitet. Es wird nicht einmal dariiber entsprechend aufgeklirt. Die gesell-
schaftliche Erwartungshaltung, ein Kind mit Behinderung misse nicht mehr sein,
kann dagegen dazu fiihren, dass es Eltern schwerer fillt, ihr Kind mit Behinderung
anzunehmen. Da etwa nur 25 % der angeborenen Behinderungen vorgeburtlich

32 Lenhard 2.2.0.

3 Henn, W (2004): Warum Frauen nicht schwach, Schwarze nicht dumm und Behinderte nicht arm
dran sind. Der Mythos von den guten Genen., Herder, Freiburg.
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entdeckt werden kénnen®™ und 95 % der Behinderungen nach der Geburt entste-
hen, bleibt Behinderung jedenfalls ein Phinomen unserer Gesellschaft. Daher
sollte die Bewiltigung eines Lebens mit Behinderung nicht zusitzlich durch einen
defizitorientierten und diskriminierenden Blick erschwert werden. Die Behinder-
tenrechtskonvention steht dafiir, Menschen mit Behinderung in ihrem Beitrag fiir
die Gesellschaft wertzuschitzen™ — diese Verpflichtung hat Deutschland mit der
Ratifizierung iibernommen.

IV. Fazit

Zusammenfassend zeigt sich: In der Weiterentwicklung der Prinataldiagnostik
driickt sich das Vorherrschen des medizinischen Modells von Behinderung in der
Gesellschaft aus, auch als Erwartung an die Begleitung von Schwangeren. Parallel
wird jedoch auch auf das soziale Modell in der Ausgestaltung von behindertenspe-
zifischen Regelungen, z.B. im Sozialgesetzbuch IX oder im Behindertengleichstel-
lungsgesetz, zurlickgegriffen, jetzt auch in der Umsetzung der Behindertenrechts-
konvention. Dennoch prigt das soziale Modell den gesellschaftlichen Alltag deut-
lich weniger. Als letzte Bemerkung sei hinzugefiigt, dass das neue Gendiagnostik-
gesetz als Indikation fiir eine Prinataldiagnostik, die mit gendiagnostischen Verfah-
ren einhergeht, nur Untersuchungen zu medizinischen Zwecken erlaubt, die auf
genetische Figenschaften abzielen, die die Gesundheit des Embryo beeintrichtigen
(§ 15 GenDG). Das Down-Syndrom wird in der Gendiagnostikkommission z.B.
tber die Einbezichung des Down-Syndroms tiber das Ersttrimesterscreening in die
Richtlinie zur vorgeburtlichen Risikoabklirung, die die Richtlinien fiir die Ausle-
gung und Anwendung des Gendiagnostikgesetzes berit, unzweifelhaft als Zustand,
bei dem genetische Eigenschaften die Gesundheit beeintrichtigen, gesehen. Dem-
gegeniiber beschreiben viele Familien, die ein Kind mit Down-Syndrom grof3zie-
hen, manche von ithnen auch als adoptierte Kinder, ihre Kinder als ganz besonders
liebenswerte Menschen mit einer besonderen Lebensform. Damit bleibt das Di-
lemma bestehen, dass ausgerechnet das Down-Syndrom die Leitbehinderung der
Prinataldiagnostik ist, obwohl Menschen mit Down-Syndrom in unserer Gesell-
schaft ein gliickliches und erfiilltes Leben fithren kénnen — hiufig weitgehend
selbststindig.

34 Personliche Mitteilung Henn, 2009.

% Siehe Priambel m) und Artikel 8 der Convention on the Rights of Persons with Disabilities, UN
Doc. A/RES/61/106, 2007, Deutsche Ubersetzung beim Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales
unter http://www.bmas.de/DE/Service/Publikationen/a729-un-konvention.html.
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Die UN-Behindertenrechtskonvention und der
Anspruch behinderter Menschen auf
gesellschaftliche Anerkennung — sozialethische
Uberlegungen zur Praxis der Prinatal- und
Priaimplantationsdiagnostik

Prof. Dr. rer. nat. Dr. phil. Sigrid Graumann

I. Gesellschaftliche ,,Lebenswertbewertung*

In ethischen Diskussionen tiber die moderne medizinische Forschung und Praxis
werden ,,Behinderung” und ,,Leiden® oft in einem Atemzug genannt. Die ethi-
schen und politischen Diskussionen tiber die Prinataldiagnostik und die Prdim-
plantationsdiagnostik zeigen, dass das ,,Leiden® an Behinderungen — in erster Linie
aus der Perspektive ,,Nicht-Behinderter formuliert — der ethischen Legitimation
der Verfahren dienten. Dabei geht es primir um die Vermeidung des ,,Leidens®
von Eltern durch die Geburt eines behinderten Kindes. Dahinter steht ein Vet-
stindnis von Behinderung als vermeidbare und nach Méglichkeit zu vermeidende
Lebensform. Viele Menschen mit Behinderung fithlen sich dadurch diskriminiert
und in ihrer Existenzberechtigung in Frage gestellt.

In der ethischen Diskussion wird oft wenig Verstindnis fiir solche Positionen
gezeigt. So wird beispielsweise darauf verwiesen, dass auch die Bekdmpfung der
Kinderlihmung mit der Schluck-Impfung keine Menschen diskriminiert, die durch
die Folgen der Kinderlihmung beeintrichtigt sind. Dieser Vergleich hinkt aber. Es
sind unterschiedliche Sachverhalte, ob mit medizinischer Hilfe die Entstehung von
Behinderungen oder die Existenz von Menschen mit Behinderung verhindert wer-
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den soll. AuBlerdem wird argumentiert, es sei doch vollkommen verstindlich, dass
sich werdende Eltern ein gesundes Kind wiinschen. Die ganz private Entschei-
dung, medizinische Hilfe in Anspruch zu nehmen, um kein behindertes Kind zu
bekommen, habe nichts mit Behindertenfeindlichkeit zu tun. Kein behinderter
Mensch werde dadurch in seiner eigenen Entfaltungsméglichkeit eingeschrinkt.
Diese Antwort aber greift zu kurz, weil sie die Entscheidung gegen ein behindertes
Kind nur aus ndividualethischer Sicht betrachtet, die gesellschaftlichen Implikationen
der Praxis der prinatalen Diagnostik aber ausblendet. Letztere sollen in diesem
Beitrag  aus sozialethischer ~ Sicht ~ vor  dem  Hintergrund  der
UN-Behindertenrechtskonvention niher thematisiert werden.

I1. UN-Behindertenrechtskonvention

Die UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK [siehe auch Anhang zu diesem
Band]), die im Dezember 2006 von der Generalversammlung der Vereinten Natio-
nen verabschiedet wurde, ist in Deutschland seit Mirz 2009 in Kraft. Damit haben
wir uns dazu verpflichtet, die Lebenssituation von Menschen mit Behinderung
grundlegend zu verbessern, sie umfassend vor Diskriminierung zu schiitzen und
ihnen ein selbstbestimmtes Leben inmitten der Gesellschaft zu ermdglichen.
Gleichzeitig gilt die Verhinderung der Geburt behinderter Kinder mehr denn je als
legitimes Ziel der Medizin. Im Juli 2011 wurde ein Gesetz verabschiedet, nach dem
kiinftig eine Priimplantationsdiagnostik (PID) zulidssig sein soll, wenn Paare auf-
grund ihrer genetischen Veranlagung eine ,,hohe Wahrscheinlichkeit fiir eine
schwerwiegende Erbkrankheit beim Kind“ oder ,fiir eine Tot- oder Fehlgeburt
haben (vgl. § 3a Abs. 2 ESchG). Diese Paare werden zukiinftig die Moglichkeit
haben, mehrere Eizellen im Labor befruchten zu lassen und nach einem Gentest
nur diejenigen fiir die Herbeifiihrung einer Schwangerschaft zu verwenden, die die
gesuchte genetische Verinderung nicht tragen. Aullerdem wurde vor kurzem ein
neues Verfahren der Prinataldiagnostik (PND) auf dem Markt eingefiihrt, mit dem
das Vorliegen eines Down Syndroms beim Ungeborenen durch eine Analyse des
miitterlichen Blutes festgestellt werden kann, so dass die Schwangerschaft gegebe-
nenfalls abgebrochen werden kann (Bilwanger-Heim 2012). In beiden Fillen han-
delt es sich um reine Selektionsverfahren ohne therapeutische Zielsetzung, was vor
allem von Vertretern der Behindertenbewegung kritisiert wird. Unter Berufung auf
die UN-BRK wenden sie sich gegen die Zulassung bzw. Einfithrung der Verfah-
ren, weil sie darin eine Infragestellung der Existenzberechtigung von Menschen
mit Behinderung sehen.

Die Frage, ob die rechtliche Zulassung von PID und neuen Verfahren der
PND mit der UN-BRK vereinbar ist oder nicht, ist allerdings weniger leicht zu
beantworten, als dies manchmal angenommen wird. In Artikel 10 der UN-BRK
heil3t es: ,,States Parties reaffirm that every human being has the inherent right to
life and shall take all necessary measures to ensure its effective enjoyment by per-
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sons with disabilities on an equal basis with others.” Das bedeutet, dass jedes Kind,
das mit einer Behinderung geboren wird, ein Recht auf Leben hat. Positionen von
Bioethikern wie Peter Singer oder Jeff McMahan, die die Tétung von Neugebore-
nen mit Behinderung unter bestimmten Umstinden fiir ethisch erlaubt oder sogar
geboten halten, sind vor diesem Hintergrund zuriickzuweisen (vgl. Singer 1993
und McMahan 2002). Fiir Embryonen und Foten mit Behinderung gilt dies jedoch
nicht in gleicher Weise, weil nur geborenen Menschen der Status als Menschen-
rechtssubjekt zukommt.

In den Gremien der Vereinten Nationen wurde immer wieder tber den Schutz
des ungeborenen Lebens kontrovers diskutiert und auch in den Verhandlungen
tber die UN-BRK war dies Gegenstand der Debatte. Bisher wurden jedoch Antri-
ge, das Leben von Embryonen und Féten in den Schutzbereich der Menschen-
rechte einzubeziehen, immer abgelehnt (vgl. Cook 1992). Das bedeutet, dass ge-
setzliche Regelungen, die die Selektion von Embryonen oder den Abbruch einer
Schwangerschaft nach PND zulassen, nicht im Widerspruch mit dem Recht auf
Leben in der UN-BRK stehen. Unabhingig davon, welche Position man in der
ethischen Kontroverse iiber die Schutzwurdigkeit ungeborenen Lebens einnimmt,
muss man das zur Kenntnis nehmen. Daraus aber den Schluss zu zichen, PND
und PID seien mit der UN-BRK vereinbar, ist ebenfalls zu einfach. Allerdings sind
hier andere Regelungen der Konvention relevant als das Recht auf Leben: Zu nen-
nen ist vor allem Artikel 8 der Konvention, der die Vertragsstaaten dazu verpflich-
tet, ,,Klischees, Vorurteile und schidliche Praktiken gegentiber Menschen mit Be-
hinderungen (...) zu bekimpfen®. Im Folgenden soll die These verteidigt werden,
dass PND und PID in dem hier gemeinten Sinn schidliche Praktiken gegeniiber
Menschen mit Behinderung darstellen und aus diesem Grund nicht mit dem Geist
der UN-BRK vereinbar sind.

»Inklusion® ist der Schliisselbegriff der neuen UN-BRK. Damit ist gemeint,
dass behinderte Menschen kiinftig in allen Gesellschaftsbereichen freiheitlich und
gleichberechtigt mit nicht behinderten Menschen einbezogen sein sollen
(Graumann 2011: 26-79). Die UN-BRK macht dabei zunichst nur das, was offen-
sichtlich gefordert ist, ndmlich die gleichen Rechte fiir alle behinderten Menschen
in den einzelnen Menschenrechtsnormen zu betonen. Dort aber, wo sich in der
Praxis gezeigt hat, dass nicht alle behinderten Menschen ihre Rechte tatsichlich
wahrnehmen kénnen, auch wenn ihnen formal die gleichen Rechte zugestanden
werden, wurden einzelne Menschenrechtsnormen entsprechend — unter Bertick-
sichtigung der diversen Lebenslagen und damit verbundenen spezifischen Un-
rechtserfahrungen — konkretisiert, prazisiert und erweitert (Graumann 2011: 51-
75). Die UN-BRK hat somit keine neuen, exklusiven Rechte fiir behinderte Men-
schen geschaffen. Das wiirde auch nicht der Menschenrechtsidee entsprechen.
Indem sie aber die allgemeinen Menschenrechte fir behinderte Menschen prizi-
siert und konkretisiert, fordert sie umfassende und weitreichende gesellschaftliche
Verinderungen hinsichtlich der gesellschaftlichen Anerkennung von Menschen mit
Behinderung (vgl. Kayess/French 2008: 32).
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Bemerkenswert ist in diesem Zusammenhang, wie der Begriff ,,Behinderung®
in der Konvention verwandt wird. Die Konvention erldutert den Begriff und fihrt
ein offenes Konzept von Behinderung ein (Aichele 2008: 5). Damit wird das de-
fektorientierte medizinische Modell von Behinderung zu Gunsten des sozialen
Modells, das Behinderung in der Wechselwirkung zwischen dem Menschen und
seiner Umwelt sieht, zurtickgewiesen. Deshalb wurde in der UN-BRK auch auf
cine abschlieBende Definition von ,,Behinderung® verzichtet und stattdessen in
Artikel 1 der Kreis der Personen mit Behinderungen festgelegt als ,,Menschen, die
langtristige korperliche, seelische, geistige oder Sinnesbeeintrichtigungen haben,
die in Wechselwirkung mit verschiedenen Barrieren ihre volle und wirksame Teil-
habe gleichberechtigt mit anderen an der Gesellschaft behindern kénnen.*

Forderungen, die sich aus dem Leitbild der Inklusion ergeben, sind auerdem
im Lichte des Verstindnisses von ,,Diskriminierung® in der UN-BRK zu interpre-
tieren. In der UN-BRK hat sich ein erweitertes Verstindnis von ,,Diskriminierung®
auf Grund der Einsicht niedergeschlagen, dass das Ziel der vollen gesellschaftli-
chen Inklusion von behinderten Menschen nut erreicht werden kann, wenn so-
wohl die Forderungen nach Gleichberechtigung als auch die Forderungen nach
gesellschaftlicher Anerkennung erfiillt werden. Mit ,,Diskriminierung ist in Artikel
2 der Konvention dementsprechend nicht nur das willkiirliche Vorenthalten glei-
cher Rechte gemeint, sondern ,jede Unterscheidung, AusschlieBung oder Be-
schrinkung aufgrund von Behinderung, die zum Ziel oder zur Folge hat, dass das
auf die Gleichberechtigung mit anderen gegriindete Anerkennen, Genieflen oder
Ausiiben aller Menschenrechte und Grundfreiheiten® beeintriachtigt ist. Darunter
fillt explizit auch das Vorhandensein von negativen Bildern und Einstellungen
tber Behinderung in der Gesellschaft.

Der ,.Diversitatsansatz®, der hierin deutlich wird, durchzieht die gesamte Kon-
vention. So wird schon in Artikel 1 der UN-BRK die Menschenwiirde als Gegen-
stand notwendiger Bewusstseinsbildung angesprochen. Damit ist zum einen ge-
meint, dass behinderte Menschen selbst in die Lage versetzt werden sollen, ein
Bewusstsein ihrer eigenen Wiirde zu entwickeln, zum anderen aber auch, dass die
Achtung der Wiirde von Menschen mit Behinderung in der Gesellschaft geférdert
wird. Im Diversititsansatz liegt, wie es Heiner Bielefeldt formuliert, wohl das gro3-
te Innovationspotenzial nicht nur fiir behinderte Menschen, sondern fiir die ganze
Gesellschaft: ,,Indem sie Menschen mit Behinderungen davon befteit, sich selbst
als ,defizitdr® sehen zu missen, befreit sie zugleich die Gesellschaft von einer falsch
verstandenen Gesundheitsfixierung, durch die all diejenigen an den Rand gedringt
werden, die den durch Werbewirtschaft und Biopolitik vorangetriebenen Imperati-
ven von Fitness, Jugendlichkeit und permanenter Leistungsfihigkeit nicht Gentige
tun (Bielefeldt 2009: 16).
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III.  Gesellschaftliche Anerkennung von Menschen mit
Behinderung

Wenn man die ethischen und politischen Diskussionen tiber die Prinataldiagnostik
betrachtet, ldsst sich feststellen, dass deren personliche und deren gesellschaftliche
Dimension haufig isoliert voneinander diskutiert werden. In Bezug auf die persén-
liche Dimension der Prinataldiagnostik wird auf die Rechte der Frau auf Selbstbe-
stimmung sowie auf kérperliche und psychische Integritit einerseits und das Le-
bensrecht des Ungeborenen andererseits rekurriert. Je nachdem, als wie hochrangig
das Lebensrecht des Ungeborenen gilt, wird der Schwangerschaftsabbruch nach
Prinataldiagnostik gerechtfertigt oder moralisch verurteilt. Das ist eine rein indivi-
dualethische Problemsicht. In Bezug auf die gesellschaftliche Dimension wird der
gesellschaftliche Druck auf Frauen, nur gesunde Kinder zur Welt zu bringen, der
mit dem Angebot der Prinataldiagnostik entstanden ist, problematisiert. Dariiber
hinaus wird in dem selbstverstindlichen Angebot und der massenhaften Inan-
spruchnahme der Prinataldiagnostik ein Ausdruck der gesellschaftlichen Gering-
schitzung von Menschen mit Behinderung gesehen. Hier sind also offenbar primar
sozialethische Fragen im Blick.

In Bezug auf die individualethischen Fragen der Prinataldiagnostik geht es
primér um die Begriindung von negativen Rechten oder Abwehrrechten. Mit Im-
manuel Kant wire das Recht auf Selbstbestimmung sowie auf kérperliche und
psychische Integritit der Frau genau wie das Recht auf Leben des Kindes in der
Menschenwiirde begriindet. Dass die Rechte der Frau universalisierbar und damit
ethisch begrindet sind, ist unbestritten. Umstritten ist lediglich, ob das ungeborene
Kind schon als gleichberechtigtes, unabhingiges, moralisches Subjekt gelten kann.
Sofern dies bejaht wird, muss von einem echten moralischen Dilemma ausgegan-
gen werden, in dem das Recht auf Leben des Ungeborenen unauflésbar im Kon-
flikt mit dem Recht der Frau auf Selbstbestimmung sowie auf korperliche und
psychische Integritit steht. Es sollte aber auch berticksichtigt werden, dass die
Entscheidung fiir einen Schwangerschaftsabbruch, aber auch die gesellschaftliche
Akzeptanz und rechtliche Zulissigkeit des Schwangerschaftsabbruchs im Falle
einer Prinataldiagnostik davon abhingt, ob das Kind behindert sein wird. Dabei ist
entscheidend, dass diese Entscheidung gegen ein behindertes Kind erst durch das
Angebot von PND und PID mdéglich gemacht wird. Darin, so behaupte ich, spie-
gelt sich eine ganz bestimmte gesellschaftliche Haltung tiber den Lebenswert be-
hinderter Kinder. Wenn wir es hier aber tatsachlich mit ,,I.ebenswertentscheidun-
gen” zu tun haben, steht dies im Konflikt mit den Forderungen der UN-
Behindertenrechtskonvention nach gesellschaftlicher Anerkennung.

Dem Selbstverstindnis des Menschenrechtsdenkens entsprechend gelten die
Menschenrechte, wie sie in der Allgemeinen Erklirung der Menschenrechte von
1948 formuliert wurden, gleichermallen fiir alle Menschen. Das heif3t, dass behin-
derte Menschen vom Grundsatz her schon immer in den Schutzbereich der Men-
schenrechte eingeschlossen waren. Die historische Erfahrung hat aber gezeigt, dass



76 Sigrid Graumann

ihnen gleiche Rechte faktisch oft verwehrt wurden. Es handelt sich also offensicht-
lich nicht um ein Problem der Geltung der Menschenrechte, sondern um ein Prob-
lem von Anerkennung. Deshalb wird es im Folgenden darum gehen, wie diese
Anerkennungserwartungen genau zu verstehen sind. Dabei beziehe ich mich auf
Theorien interkultureller und intersubjektiver Anerkennung. Theorien interkultu-
reller Anerkennung greifen die kollektiven Forderungen von Gruppen mit einer
distinkten kulturellen Identitit nach gesellschaftlicher Anerkennung auf. Sie weisen
damit auf eine Leerstelle liberaler Politik hin, die sich auf die Garantie formaler
Rechtsgleichheit beschrinkt. Damit erweitern sie das Verstindnis dessen, was be-
rechtigte Anerkennungserwartungen umfassen kénnen. Theorien intersubjektiver
Anerkennung beschiftigen sich mit der Entwicklung personaler Identitit durch
gegenseitige Anerkennung und leiten daraus individuelle Anspriiche auf Anerken-
nung ab, deren Einlésung als Frage sozialer Gerechtigkeit aufgefasst wird. Auch sie
verstehen sich als Korrektiv liberaler Theorie und Politik, indem sie nicht nut die
Anerkennung als Rechtssubjekt, sondern die Anerkennung als ,,ganze Person®
(Hegel) in Aussicht stellen. Damit tragen sie zu einer Differenzierung von berech-
tigten Anerkennungserwartungen bei. In einem entscheidenden Punkt wird im
Folgenden aber von beiden Theorien abgewichen, weil diese nicht erfassen kon-
nen, wie die Verbindlichkeit von Anerkennungserwartungen zustande kommt. Das
aber ist fur die hier diskutierte Frage, ob PND und PID Ausdruck gesellschaftli-
cher Nicht-Anerkennung oder ,,Verkennung* behinderter Mensch ist, entschei-
dend.

Das Paradebeispiel fiir eine Theorie interkultureller Anerkennung ist Charles
Taylors berihmt gewordener Aufsatz zum Multikulturalismus. Darin wirft Taylor
der liberalen Theorie vor, ,,differenzblind“ zu sein. Diese sei mit ihrer Garantie
formal gleicher Rechte fiir alle auf eine ihr selbst nicht bewusste Weise zutiefst
ungerecht, weil sie kulturelle Differenzen systematisch unterdriicke (Taylor 1993).
Taylor behauptet, dass ,,unsere Identitit teilweise von der Anerkennung oder
Nicht-Anerkennung, oft auch von der Verkennung durch die anderen geprigt ist™.
Dies fithre dazu, ,,dass ein Mensch oder eine Gruppe von Menschen wirklichen
Schaden nehmen, eine wirkliche Deformation erleiden kann, wenn die Umgebung
oder die Gesellschaft ein einschrinkendes, herabwiirdigendes oder verichtliches
Bild ihrer selbst zuriickspiegelt. Damit verbunden sei das Leiden an einer schwa-
chen Selbstachtung, das Fiigen in Unterordnung und Unterdriickung und die Un-
tihigkeit, Chancen der Selbstverwirklichung zu ergreifen — trotz der Garantie for-
mal gleicher Rechte (Taylor 1993). Damit kann auch die Verkennung, die behin-
derte Menschen durch negative Bilder und Einstellungen zu Behinderung sowie
durch die Erfahrung von Kontaktvermeidung, mitleidiger Bevormundung bis hin
zu offener Ablehnung erleben, erfasst werden. Es kann damit auBBerdem plausibel
gemacht werden, dass diese Erfahrungen von Verkennung zur Beschiddigung ihrer
personalen Identitit fithren kénnen. Fraglich bleibt aber, ob und wie andere zur
Wertschitzung von Menschen mit Behinderung verpflichtet werden kénnten (vgl.
Habermas 1993). Taylor will dieses Problem l6sen, indem er kulturellen Gruppen
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einen Eigenwert unterstellt. Damit aber lddt er sich eine erhebliche Begriindungs-
last auf (Bedorf 2010: 19). Er sieht selbst, dass sich zwar eine gewisse Unvoreinge-
nommenheit gegeniiber anderen Kulturen schlissig fordern, sich jedoch keine
allgemeinverbindliche Verpflichtung zu ihrer Wertschitzung begriinden ldsst (Tay-
lor 1993). Das wiirde ebenso fiir die Gruppe von behinderten Menschen gelten.

Der zeitgenossische Hauptvertreter einer Theorie intersubjektiver Anerken-
nung ist Axel Honneth. Im Gegensatz zu Taylor geht Honneth zunichst nicht von
den politischen Forderungen kultureller Minderheiten und benachteiligter Grup-
pen, sondern von den Unrechtserfahrungen einzelner Individuen aus. Diese Un-
rechtserfahrungen fithren dazu, so Honneths Vorstellung, dass die Individuen im
Konflikt miteinander (Kampf um Anerkennung) zu gegenseitiger Anerkennung
gelangen. Damit konstituieren sie sich einerseits als personale Subjekte und treiben
damit andererseits die Weiterentwicklung der ,,gesellschaftlichen Moral* an. Hon-
neths Anliegen damit ist es nachzuweisen, dass soziale Bezichungen eine normative
Struktur aufweisen, die uns zeigen kann, inwiefern die faktischen gesellschaftlichen
Verhiltnisse ungerecht sind.

Honneth unterscheidet mit Hegel zunichst drei Formen von Anerkennungs-
verhiltnissen: Liebe, Recht und Wertschitzung. Diese drei Formen von Anerken-
nung wiirden im Falle einer Missachtung jeweils einen Grund fir soziale Konflikte
in sich tragen (Honneth 1998: 8). Wesentlich fir Honneth ist die Beziechung zwi-
schen der Erfahrung intersubjektiver Anerkennung und der Entwicklung persona-
ler Identitdt in drei Stufen: Auf der ersten Stufe, im Verhaltnis von Mittern bzw.
Eltern und Kindern, erkennen sich die Subjekte gegenseitig als sich liebende, be-
durftige Wesen an: ,,[D]er Anteil der individuellen Persénlichkeit, der hier Aner-
kennung durch andere findet, ist das ,praktische Gefuhl’, die Angewiesenheit des
einzelnen auf lebensnotwendige Zuwendung und Giter (Honneth 1998: 34). Die
Erziehung ziele dann auf die Selbststindigkeit des Kindes, die nach Hegel eine
Aufhebung der ,,Vereinigung des Geftihls* sein miisse. Die blof3 partikular gelten-
den praktischen Beztige, in die das Kind eingebunden ist, wiirden iiberwunden und
in ,,vertraglich verbiirgte Rechtsanspriiche transformiert™: ,,Die Subjekte erkennen
sich nunmehr wechselseitig als Triger legitimer Besitzanspriiche an und werden
damit als Eigentlimer konstituiert; im Tausch beziehen sie sich aufeinander als
,Personen’, denen das ,formelle’ Recht zukommt, auf alle angebotenen Transaktio-
nen mit Ja oder Nein reagieren zu kénnen.* (Honneth 1998: 34)

Nun fehle aber auf dieser Stufe der Sittlichkeit noch die Garantiemacht fir die
Achtung der Rechte durch eine staatliche Autoritit. Hier kommt Hegels Begriff
der ,,Ehre® ins Spiel, der eine gewisse Parallele zu Taylors Forderungen nach ,,An-
erkennung von Differenz zeigt: ,,,Ehre’ ist die Haltung, die ich mir gegeniiber
dann einnehme, wenn ich mich mit all meinen Eigenschaften und Eigenarten posi-
tiv identifiziere (Honneth 1998: 41). Die Subjekte erreichten auf dieser Stufe die
gegenseitige Anerkennung als individuelle Personen mit besonderen Eigenschaften
und Fihigkeiten.
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Honneth geht damit von drei Interaktionssphiren zwischen Menschen aus.
Die erste erwichst aus der emotionalen Zuwendung in persdnlichen Nahbezie-
hungen, die zweite aus der wechselseitigen Zuerkennung von Rechten im gesell-
schaftlichen Leben und die dritte aus der gemeinsamen Orientierung an Werten in
der kulturellen Sphire. In persénlichen Nahbezichungen, besonders in der Eltern-
Kind-Beziehung, erwirbt das Individuum durch die umfassende Anerkennung
seiner Bedurftigkeit Selbstvertrauen. Im gesellschaftlichen Leben erwirbt der her-
anwachsende junge Mensch durch die reziproke Anerkennung von Rechten
Selbstachtung. Durch die Erfahrung sozialer Wertschitzung schlieBlich, durch die
kulturelle Anerkennung, erwirbt er Selbstwertgefithl (Honneth 1998: 148-211). Alle
drei Formen des Selbstbezugs — Selbstvertrauen, Selbstachtung und Selbstwertge-
fithl —, stellen konstitutive Aspekte der personalen Identitit dar. Alle drei Stufen
von Anerkennung werden immer wieder reproduziert und enthalten bei Missach-
tung, d.h. bei Verletzung des darin vermittelten Selbstverhiltnisses, jeweils eine
Motivierung zu sozialen Konflikten. Das Selbstvertrauen kann durch physische
und psychische Verletzungen (z.B. Vernachlissigung, Gewalt, Missbrauch) jeder-
zeit bedroht sein. Die Selbstachtung kann durch gesellschaftliche Ausgrenzung und
Entrechtung gefdhrdet sein, das Selbstwertgeftihl kann durch die Erfahrung von
Abwertung und Geringschitzung (z.B. Fremden- oder Behindertenfeindlichkeit)
verletzt werden.

Damit kénnen auch die vielschichtigen Erfahrungen von Diskriminierung, die
behinderte Menschen machen, wenn ihnen die Hilfe und Unterstiitzung nicht so
gewiahrt wird, wie sie es brauchen, wenn ihnen durch Barrieren Teilhabe verwehrt
wird und wenn sie mit negativen Bewertungsmustern in Bezug auf ihre Behinde-
rung konfrontiert werden, besser nachvollzogen werden. Das heil3t, wirkliche
Gleichberechtigung muss mit der Berticksichtigung besonderer Bedurfnisse und
der Ermoglichung der Erfahrung von Wertschitzung einhergehen. Ahnlich wie in
Taylors Ansatz ist damit aber noch nicht das Problem gel6st, dass Anerkennung
nur sehr begrenzt erzwungen werden kann. In Honneths Konzeption besteht der
,normative Uberschuss® darin, dass er gelingende wechselseitige Anerkennung im
Namen der Entwicklung und Bewahrung personaler Identitdt verbindlich einfor-
dert. Nur wenn dies gewihrleistet sei, wiren gesellschaftliche Strukturen gerecht
(Honneth 2010: 63). Thomas Bedorf kritisiert daran, dass bei Honneth ,, Anerken-
nung® aus der Perspektive handlungsfihiger Akteure konzipiert wird, die sich ge-
genseitig zu einem ,ungebrochenen Selbstverhiltnis® verhelfen (sollen) (Bedorf
2010: 68-69). Allerdings wird damit das personale Subjekt erst durch das Durchlau-
fen der drei Stufen von Anerkennung konstituiert. Honneths Begriindungsfigur
scheint folglich widerspriichlich zu sein.

Das Problem ist jedoch 16sbar, wenn Honneths qualitative Differenzierung
von Anerkennung nicht als ontogenetische Stufen der Konstitution von Personali-
tit aufgefasst wird, sondern als zusammenwirkende Dimensionen geforderter An-
erkennung. Dabei sollten die drei Dimensionen von Anerkennung als synchron
zusammenwirkende ,,Anerkennungszwinge® gedacht werden. Es steht uns nim-
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lich tblicherweise nicht frei, ob wir andere als Personen anerkennen wollen. Das
wird gesellschaftlich von uns erwartet. Damit aber stellt sich die Frage, wie diese
»Anerkennungszwinge® in die sozialen Bezichungen gelangen. Honneth selbst
kann diese Frage nicht beantworten, weil fiir ihn die erstrebte Intersubjektivitit die
»Gestalt einer Dyade hat (Honneth 2010: 268). Damit aber fehlt eine dritte In-
stanz, iber die generalisierte Anerkennungserwartungen vermittelt werden kénn-
ten. Diese dritte Instanz kénnen beispielsweise Freunde, Eltern, Medienvertreter
oder auch Arztinnen und Arzte sein. Sie vermitteln die informellen und formellen
Normen, nach denen wir unser Verhalten anderen gegentiber richten sollen. Im
Unterschied zu Honneth und Taylor wird dabei der ,,normative Uberschuss* von
Anerkennung nicht als moralische Forderung, die als solche begriindet werden
miisste, sondern als soziales Phinomen beschrieben, das kontingent und damit
beeinflussbar ist. Damit wird zwischen der sozialen Geltung von Normen bzw.
verbindlichen Verhaltenserwartungen, die sich als empirischer Tatbestand zeigt
und durch gesellschaftliche Praktiken beeinflusst werden kann, und der morali-
schen Giiltigkeit von Normen, deren Reflexion Aufgabe der Moralphilosophie ist,
unterschieden.

IV.  Zur Relevanz der drei Formen von Anerkennung fiir die
Diskussion der Prinataldiagnostik

Die Anerkennung von Bedrftigkeit ist primdr in durch Emotionen vermittelten
personlichen Nahbeziechungen — und hier zunichst in der Eltern-Kind-Beziehung,
besonders aber auch in der Situation einer Schwangerschaft — relevant. Der An-
spruch auf Anerkennung der Bedirftigkeit impliziert die Abhdngigkeit des Kindes
davon, angenommen zu werden, ohne dass hierfiir Bedingungen gestellt werden.
Das ist keineswegs eine rein individuelle Angelegenheit. Die unbedingte Annahme
und damit Anerkennung des Kindes ohne Berlicksichtigung seiner zu erwartenden
Eigenschaften und Fihigkeiten war bislang die geltende gesellschaftliche Norm.
Dabei ist wichtig, dass eine Schwangerschaft im Grunde die extremste Form einer
existenziellen Abhingigkeit einer Person von einer anderen Person ist. Ohne die
Mutter kann das Kind nicht leben, und vor der eigenstindigen Lebensfihigkeit des
Kindes ist die Mutter auch nicht durch eine andere Person ersetzbar. Anders ge-
sagt: Jedes ungeborene Kind ist existenziell abhingig davon, von seiner Mutter
bedingungslos angenommen zu werden.

Die prinatale Diagnostik eréffnet nun die Méglichkeit, die Annahme eines
Kindes vorab von seiner genetischen Konstitution abhingig zu machen. Dadurch
verindert sich die gesellschaftliche Norm. Es wird nun Frauen nicht nur zugestan-
den, sondern es wird erwartet, dass sie die Prinataldiagnostik in Anspruch nehmen
und nur ein solches Kind anerkennen, welches keine Behinderung haben wird.
Dabei ist entscheidend, dass Frauen nicht zum Austragen einer Schwangerschaft
gezwungen werden kénnen, dass derart intensive und umfassende positive Pflich-
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ten nun mal nicht zu erzwingen sind. Genau diese Tatsache macht die Frauen aber
auch so anfillig fiir gesellschaftliche Einfliisse. Daran schlief3t sich noch eine weite-
re Frage an, ndmlich die, ob sich in der Folge der Prinataldiagnostik eine allgemei-
ne soziale Norm durchsetzen kann, nach der an die Anerkennung der Bediirftigkeit
von Menschen Bedingungen beztglich ihrer Fihigkeiten und Eigenschaften ge-
stellt werden. Wiirde sich dies bewahrheiten, wiren nachhaltige Folgen fiir die
Verldsslichkeit personlicher Bezichungen iberhaupt und damit fir die Stellung
aller von Hilfe, Unterstiitzung und Sorge abhingigen Menschen zu befiirchten.

Die gesellschaftliche Anerkennung von Rechten hingt eng damit zusammen.
Dabei geht es weniger um die Frage, ob die Rechte des ungeborenen Kindes gegen
die Rechte der Frau durchgesetzt werden dirfen oder ob das Recht der Frau,
selbstbestimmt Uber Fortsetzung oder Abbruch einer Schwangerschaft zu ent-
scheiden, dem entgegensteht. Wird die Frage nidmlich so gestellt, wird filschlicher-
weise davon ausgegangen, dass die schwangere Frau und ihr ungeborenes Kind
zwel faktisch freie und gleiche Subjekte sind. Das Lebensrecht des Kindes gesell-
schaftlich anzuerkennen, wirde daher nicht bedeuten, die Frau zum Austragen der
Schwangerschaft zu zwingen, sondern sie darin zu unterstiitzen, ihr Kind freiwillig
anzunehmen. Die Tatsache aber, dass die Pranataldiagnostik (und von nun an auch
Priimplantationsdiagnostik) in der Praxis allen schwangeren Frauen nicht nur an-
geboten, sondern angedient wird, obwohl ein auffilliger Befund fast immer zu
cinem Schwangerschaftskonflikt fithrt, der meist auch erwartungsgemal3 mit einem
Abbruch beendet wird, zeugt davon, dass das Lebensrecht des Kindes gesellschaft-
lich nicht anerkannt wird, und zwar dann nicht, wenn den schwangeren Frauen
eine Behinderung des Kindes, das sie erwarten, bescheinigt wird. Eine gesellschaft-
liche Anerkennung des Lebensrechts ungeborener behinderter Kinder wiirde kei-
neswegs zwangsldufig bedeuten, Frauen zum Austragen von Schwangerschaften zu
zwingen, wohl aber, keine vorgeburtlichen Diagnoseverfahren in der Praxis der
Schwangerschaftsvorsorge zu etablieren, die zu Schwangerschaftskonflikten fithren
miussen.

Dariiber hinaus muss gefragt werden, ob und wie gesellschaftliche Ausgren-
zung und kulturelle AusschlieBung von Menschen mit Behinderung im Kontext
einer auf ,,Perfektion” abzielenden Schwangerschaftsvorsorge zusammenhingen.
Die kulturelle Anerkennung von Differenz betrifft soziale Werte, Normen und
Rollenerwartungen. In einer Gesellschaft, die Behinderung ablehnt, ist es nicht
verwunderlich, dass sich die Pranataldiagnostik so durchsetzen kann, wie wir es in
den letzten Jahren beobachten konnten. Offensichtlich ist der Anspruch auf kultu-
relle Anerkennung von Menschen mit Behinderung dadurch, dass im Kontext der
medizinischen Kontrolle von Zeugung und Schwangerschaft das Leben von Men-
schen mit Behinderung primir mit Leid, Belastung und Verhinderungswiirdigkeit
in Verbindung gebracht wird, besonders gravierend betroffen. Kulturelle Anerken-
nungsverhiltnisse pragen aber auch die Rollenerwartung an werdende Eltern und
besonders an Frauen. Die Beschworung des Leidens von Frauen mit behinderten
Kindern zur Legitimation von PND und PID basiert auf sozialen Normen, die
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letztlich von Frauen fordern, kein krankes oder behindertes Kind in die Welt zu
setzen.

V. Fazit aus den anerkennungstheoretischen Uberlegungen

Vor dem Hintergrund der hier vorgestellten sozialethischen Uberlegungen unter
Bezug auf die drei Formen von Anerkennung in sozialen Beziehungen ergibt sich,
im Gegensatz zur rein individualethischen Thematisierung der Selektionsverfahren,
ein wesentlich komplexeres Bild. Es zeigt sich, dass die personliche, die gesell-
schaftliche und die kulturelle Dimension der Prinataldiagnostik zusammenwirken.
Die individuelle und persénliche Entscheidung, ein behindertes Kind anzunehmen
oder nicht anzunehmen, trifft die einzelne Frau bzw. das einzelne Paar. Das ist die
Ebene der Anerkennung von Bedirftigkeit in der persénlichen Nahbezichung. Die
praktischen Méglichkeiten, diese Entscheidung zu treffen — durch die Etablierung
von PND und PID in der Fortpflanzungsmedizin und der Schwangerschaftsvor-
sorge sowie die entsprechenden Richtlinien fir deren Durchfithrung, aber auch
durch die gesetzliche Regelung zum Schwangerschaftsabbruch nach Prinataldiag-
nostik —, stellt das Lebensrecht von behinderten Kindern in Frage. Das ist die
Ebene der Anerkennung von Rechten im o&ffentlichen Leben. Es macht daher
nicht viel Sinn, wie es im Rahmen der Spitabbruchdebatte oft getan wird, die
Frauen fiir die Schwangerschaftsabbriiche nach Prinataldiagnostik moralisch zu
verurteilen. Sozialethisch relevant sind nicht die individuellen persénlichen Ent-
scheidungen der Frauen, sondern die Angebotsstruktur der Prinataldiagnostik. Das
ganze System der Prinataldiagnostik (und kiinftig auch der Priimplantationsdiag-
nostik), so wie wir es heute haben, kann nur so funktionieren, wie es funktioniert,
weil ein Leben mit Behinderung und ein glickliches und gutes Leben als Wider-
spruch angesehen wird. Und genau das sollte der Ansatzpunkt fiir eine kritische
Uberpriifung der Angebote von PND und PID sein, deren Zwingen sich schwan-
gere Frauen individuell nur schwer entziehen kénnen. Und genau das ist auch die
Forderung, die die UN-Behindertenrechtskonvention stellt: Wenn PND und PID
einen negativen Einfluss auf die gesellschaftliche Anerkennung von Menschen mit
Behinderung haben, miissen sie als ,,schidliche Praktiken angesehen werden,
deren Einsatz zurlickgedringt werden muss.
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Behinderte Menschen als Teil der menschlichen
Vielfalt. Innovationspotential der UN-
Behindertenrechtskonvention fiir den Dialog
zwischen Recht und Humangenetik

Prof. Dr. phil. Marianne Hirschberg

I. Einfiihrung

Die UN-Behindertenrechtskonvention' enthilt Innovationspotential fiir den Dia-
log zwischen Recht und Humangenetik. Was sich hinter diesem Titel verbirgt, lasst
sich kurz mit dem Verweis auf einen Menschenrechts-Grundsatz der Konvention
herausstellen: ,,Respect for difference and acceptance of persons with disabilities as
part of human diversity and humanity* (Artikel 3d UN-BRK).

Behinderung ist kein individuelles Problem, sondern ein Menschenrechtsthe-
ma. Behinderte Menschen” haben die gleichen Menschenrechte wie nichtbehinder-
te Menschen, sie wurden jedoch strukturell an deren Ausiibung gehindert. Aus
diesem Grund wurde das Abkommen tiber die Rechte von Menschen mit Behin-
derungen von den Vereinten Nationen am 13. Dezember 2006 verabschiedet, von

! Im Folgenden auch als Konvention oder UN-BRK bezeichnet.

2 Ich verwende den Begriff ,,behinderte Menschen® statt oder zusitzlich zum Begriff ,,Menschen mit
Behinderungen®, um durch das Adjektiv ,,behindert® anzuzeigen, dass diese (beeintrichtigten) Men-
schen durch Barrieren ihrer Umwelt behindert werden (vgl. Art. 1 UN-BRK).
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der Bundestepublik Deutschland unterzeichnet und ratifiziert, so dass dieses seit
dem 26.03.2009 den Status geltenden deutschen Rechts (normenhierarchisch auf
der Ebene unterverfassungsrechtlicher Gesetze) hat. Dies hat zur Konsequenz,
dass das bisherige deutsche Recht sowie sdmtliche untergesetzliche Regelungen
tberprift werden miissen, ob sie der Konvention entsprechen, und dann ggf. an-
gepasst werden mussen. Ebenso hat der mit der Konvention einhergehende Para-
digmenwechsel zu Behinderung Auswirkungen auf simtliche Politikfelder, die sich
mit Behinderung befassen, und somit auch auf die Humangenetik.

I1. Was ist Behinderung?

Diese Frage macht nicht ,,viel Lirm um nichts®, sondern greift die méglicherweise
unbewusst fluktuierenden und existierenden Konstruktionen von Behinderung auf.
Als Behinderung wird vieles assoziiert, so dass es wichtig ist, sich damit zu befas-
sen, wie Behinderung konstruiert ist oder gesellschaftlich oder institutionell produ-
ziert wird. Wie sehen diese subjektiven Konstruktionen von Behinderung? aus? Es
gibt unterschiedliche Varianten, die jeweils im Spannungsfeld zwischen individuel-
len und gesellschaftlichen Dimensionen positioniert sind. Wird Behinderung ver-
standen als:

- eine Negativvariante des Korpers?

- als Abweichung von dem Ideal des schénen Kérpers?

- als Abweichung von einem funktionstiichtigen Kérper?

- als Abweichung von der Mehrheit gesellschaftlicher Kérper?

- als ,,normale Erscheinung im Alltag?

- als Merkmal, aufgrund dessen Menschen benachteiligt werden?

Es lieBen sich moglicherweise noch mehr Perspektiven aufzihlen, jedoch zeigen
bereits diese, dass eine Behinderung vor dem Hintergrund der aktuellen (Leis-
tungs-)Gesellschaft im Verhiltnis zu etwas verstanden und beurteilt wird." Die
juristische Frage, ob Behinderung ein Gegenstand ist, aufgrund dessen Menschen
benachteiligt werden, weist auf das Allgemeine Gleichbehandlungsgesetz (AGG)
hin (2000).

3 Zur Konstruktion von Behinderung vergleiche die Analyse, wie Behinderung (in Anlehnung an
Michel Foucault) historisch, durch gesellschaftliche Diskurse und Praktiken, beispielsweise auch
durch Institutionen oder Medien produziert wird. Behinderung ist somit nichts naturgegebenes,
sondern entsteht etst (vgl. Waldschmidt/Bosl 2010, Waldschmidt 2007, Cloerkes 2003).

4 Das Verhiltnis von Behinderung und Funktionsfihigkeit wird auch in der Behinderungsklassifikati-
on der Weltgesundheitsorganisation konstruiert, vergleiche hierzu kritisch Hirschberg (2009). Zum
Verhiltnis von Behinderung und Normalitdt ist Ulrike Schildmanns Forschung heranzuziehen, die
sich (ebenso wie Hirschberg) auf die Normalismustheorie von Jurgen Link bezieht. Diese Theorie
unterscheidet zwischen Normativitit und Normalitdt, wobei unter erstere beispielsweise juristische
Normen fallen, und zweitere durch die Orientierung an Statistiken gekennzeichnet ist.
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Mit der Behindertenrechtskonvention (UN-BRK) ist ein Weg beschritten wor-
den, Behinderung nicht mehr aus medizinischer Perspektive zu betrachten, auch
nicht mehr ausschlieBlich als soziales Thema zu begreifen, sondern menschen-
rechtlich einzuordnen. In der Behindertenrechtskonvention wird Behinderung als
Ergebnis des Wechselverhiltnisses zwischen den Beeintrichtigungen eines Men-
schen und Barrieren der Umwelt definiert (vgl. Art. 1 Uabs. 2 UN-BRK).

ITI. Begriindung und Entstehung der Behindertenrechtskon-
vention

Die Generalversammlung der Vereinten Nationen entschied im Dezember 2001,
dass eine Konvention zum Schutz der Menschenrechte behinderter Menschen
entwickelt werden sollte, und verabschiedete auf Initiative Mexicos die Resolution
56/16 zur Griindung eines ad-hoc-Ausschusses, der erste Vorschlige fur eine
Konvention zusammentragen sollte.” In den nichsten fiinf Jahren erarbeiteten
UN-Mitgliedstaaten sowie internationale Organisationen mit Beobachterstatus und
Nichtregierungsorganisationen im UN-Hauptquartier die Behindertenrechtskon-
vention und ihr Fakultativprotokoll. Sie wurde am 13. Dezember 2006 von der
Generalversammlung der Vereinten Nationen verabschiedet und ist am 8. Mirz
2008 in Kraft getreten. In Deutschland ist sie seit dem 26. Mirz 2009 rechtsgiiltig.

Die Behindertenrechtskonvention ist vor dem Hintergrund der spezifischen
Perspektiven behinderter Menschen entstanden. Hierbei wurden die intersektiona-
len Erfahrungen von behinderten Frauen besonders beachtet.® Die Verbindung
von Geschlecht und Behinderung, aber auch die Uberschneidungen mit anderen
Differenzkategorien hinsichtlich mehrdimensionaler Benachteiligung sind disku-
tiert und in der Konvention aufgenommen worden (vgl. Priambel lit. p und g so-
wie in Art. 6 UN-BRK). Weltweit haben Behindertenorganisationen und die Ver-
tragsstaatenvertreter in New York ihre Erfahrungen mit und ihre Perspektiven auf
ithre Lebenslagen vor dem Hintergrund einer Leistungsgesellschaft ausgetauscht
und auf dieser Basis die Konvention gemeinsam eratbeitet.

Die Entwicklung der Behindertenrechtskonvention lisst sich verstehen, indem
der Hintergrund — zum einen die Begriindung der Menschenrechte und somit aller
Menschenrechtsabkommen und zum zweiten die besonderen Erfahrungen behin-
derter Menschen — niher erértert wird. Menschenrechte antworten, begonnen mit
der Allgemeinen Erkldrung fiir Menschenrechte von 1948 bei Grindung der Ver-
einten Nationen, auf strukturelle Unrechtserfahrungen. Die Menschenrechtspakte
und -konventionen sind vor dem Hintergrund zu betrachten, dass die Rechte von

5 Vgl ausfihrlich zur Entwicklungsgeschichte der UN-BRK Degener (2003) und
http:/ /www.un.org/disabilities/default.asprid=134, 01.08.2013.

¢ Zur Beteiligung behinderter Frauen im Entwicklungsprozess der UN-BRK und zum Ansatz, so-
wohl in einem eigenen Artikel als auch bei jedem Recht auf die Lebenssituation von Frauen (und
Minnern) mit Behinderungen hinzuweisen (der sogenannte twin-track-approach) vgl. Arnade 2010.
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Menschen nicht nur individuell, sondern auch strukturell missachtet worden sind.
Bei allen Menschenrechtsabkommen ist die Menschenwtiirde das Leitprinzip. Aus
ihr ist sowohl der Anspruch auf Schutz vor Missachtung der Menschenrechte als
auch der Anspruch auf Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft abzuleiten. So
werden auch die bereits bestehenden menschenrechtlichen Grundsitze aufgegrif-
fen, gof. erginzt oder auch erweitert.

IV. Die UN-BRK: Keine Spezialkonvention

Die UN-BRK entwickelt den internationalen Menschenrechtsschutz fort. Sie greift
die bestehenden menschentechtlichen Ubereinkommen auf, prizisiert und konkre-
tisiert diese fir die Lebenslagen behinderter Menschen, ohne genuin neue Rechte
zu begriinden.” So umfasst die Behindertenrechtskonvention biirgerliche und poli-
tische Rechte® wie beispielsweise das Recht auf Meinungsfreiheit (Art. 21) oder
auch das Recht auf Freiheit und Sicherheit der Person (Art. 12 und Art. 14) und
bezieht diese auf die Lebenslagen behinderter Menschen. Ebenso greift die Kon-
vention Rechte des Internationalen Pakts flir wirtschaftliche, soziale und kulturelle
Rechte (1966) auf wie beispielsweise das Recht auf Gesundheit, auf Bildung oder
auf Arbeit. Diese werden in der Behindertenrechtskonvention jeweils in Verbin-
dung zu dem Grundsatz der Barrierefreiheit (Art. 9) oder auch dem Recht auf
angemessene Vorkehrungen (Art. 2) zur Verwirklichung des Rechts auf Nichtdis-
kriminierung (Art. 5) gesetzt.

Da jedoch die Lebenslagen behinderter Menschen weltweit trotz der beiden in-
ternationalen Menschenrechts-Pakte signifikante und strukturelle Menschenrechts-
verstole aufweisen, wurde es als notwendig erachtet, eine eigenstindige Konventi-
on zu den Rechten behinderter Menschen, die als besonders vulnerable Gruppe
gelten, zu erstellen (vgl. Degener 2009). Die Notwendigkeit einer eigenstindigen
Menschenrechtskonvention ist besonders angesichts der Lebenslagen behinderter
Menschen in Institutionen wie Krankenhiusern, Bildungs- und Arbeitseinrichtun-
gen oder Pflegeheimen festzuhalten.” Die Einschrinkung der Selbstbestimmung
sowie die Verletzung der Menschenrechte in den Sondereinrichtungen wurde be-
reits durch die internationale Behindertenbewegung zndependent living movement, in

7 Dies wird zwar debattiert, jedoch gibt es m.E. keine noch klaren Positionen (vgl. Degener 2010).
Entscheidend ist jedoch die Bedeutung von Assistenz, um Rechte ausiiben zu kénnen (vgl. auch die
Ausfiihrungen zu angemessenen Vorkehrungen (Art. 2) und zu Barrierefreiheit (Art. 9) und deren
Kommentierung (vgl. Aichele/Althoff 2012, Welt 2012, Palleit 2012).

8 Diese Rechte sind bereits im Internationalen Pakt tiber biirgerliche und politische Rechte (1966)
enthalten.

 Vgl. hierzu die vom BMFSF] in Auftrag gegebene Studie tber die ,,Lebenssituation und Belastun-
gen von Frauen mit Beeintriachtigungen und Behinderungen in Deutschland® (Schréttle/ Hornberg
2012) und den vom BMAS in Auftrag gegebenen Forschungsbericht tiber die ,,Lebenssituation und
Belastungen von Minnern mit Beeintrichtigungen und Behinderungen in Deutschland“ (Hornberg et
al. 2013).
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Deutschland durch die ,Krippelbewegung®, kritisiert und die Umsetzung der
Menschenrechte sowie menschenwiirdige Wohn-, Bildungs- und Arbeitsbedingun-
gen eingefordert. Die Behindertenbewegung war Wegbereiterin fir das neue Ver-
stindnis von Behinderung, und wies bereits frithzeitig auf die Verbesserung der
Lebensbedingungen durch Assistenz und durch die Beratung von und fiir behin-
derte Menschen (peer counseling) hin (vgl. Kobsell 2012 und Mirner/Sierck
2009).

V. Beeintrichtigungen, Behinderung und Barrieren —
Begriffsklirung gemill der UN-BRK

Die Konvention definiert zum einen, wer mit dem Begriff Menschen mit Behinderun-
gen angesprochen wird: ,,Zu den Menschen mit Behinderungen zihlen Menschen,
die langfristige korperliche, seelische, geistige oder Sinnesbeeintrichtigungen ha-
ben, welche sie in Wechselwirkung mit verschiedenen Barrieren an der vollen,
wirksamen und gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft hindern kénnen®
(Art. 1 Uabs. 2 UN-BRK). Die Konvention charakterisiert hiermit ebenfalls Beezn-
tréchtignngen, und zwar als individuell, langfristig und unterschiedliche Aspekte des
Kérpers betreffend. Zum zweiten erklirt sie, dass eine Behinderung grundsitzlich
das Ergebnis einer Interaktion zwischen zwei Komponenten ist: einer Beeintrich-
tigung und einer Barriere. Erst das Ergebnis der Wechselwirkung wird als Behinde-
rung gefasst: die Behinderung der Teilhabe an der Gesellschaft."’

Dieses Verstindnis greift die alltiglichen Erfahrungen behinderter Menschen
auf, die nicht durch ihre Beeintrichtigungen, sondern erst durch die Interaktion
der gesellschaftlich existierenden Barrieren mit ihren Beeintrichtigungen bebindert
werden.'" Daraus lisst sich schlussfolgern, dass Menschen keine Behinderungen
mehr erleben, sobald die Barrieren in der Gesellschaft entfernt werden. Die gesell-
schaftlichen Bedingungen sind also entscheidend und beeinflussen die Méglichkei-
ten behinderter Menschen, am Leben in der Gesellschaft: Bildung, Arbeit, Woh-
nen, Kultur, Gesundheit, Politik etc. partizipieren zu kénnen.

In der Prdambel der Konvention ist dargelegt, dass sich das Verstindnis von
Behinderung ,,stindig weiterentwickelt (Praambel lit. ¢ UN-BRK). Diese Erldute-
rung zeigt die Offenheit der Konzeption von Behinderung, sie erginzt den
Schwerpunkt: das zu Teilhabeeinschrinkungen fiihren kénnende Wechselverhilt-
nis von Beeintrichtigungen und Barrieren. Ebenso wird differenziert, dass Barvieren
»einstellungs- und umweltbedingt® sein kénnen (ebd.). Hiermit sind unterschiedli-

10 Vgl. zum Behinderungsbegriff der UN-BRK ausfihrlich Hirschberg 2011.

11 Diese Unterscheidung von Beeintrichtigung und Behinderung geht auf die Disability Studies zu-
rick, exemplarisch soll hier auf das britisch geprigte Soziale Modell von Behinderung verwiesen
werden, das die Definition der britischen Organisation Union of the Physically Inmpaired against Segregation
(UPLAS) von impairment und disability theoretisch aufgriff und diese weiterentwickelte (1976), zu
den britischen Disability Studies vgl. auch Oliver 1990, Thomas 1999, Thomas/Cotker 2002.
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che Barrieren der physischen, institutionellen oder technischen Umwelt angespro-
chen, jedoch auch Vorurteile oder Klischees, die individuell bestehen oder auch
gesellschaftlich einflussreich sein kénnen (vgl. auch Art. 8 Abs. 1b UN-BRK).
Welche unterschiedlichen Formen Barrieren haben kénnen, ist in Bezug auf Barri-
erefreiheit bzw. Zuginglichkeit ausgefithrt; sie kénnen unter anderem ,,den gleich-
berechtigten Zugang zur physischen Umwelt, zu Transportmitteln, Information
und Kommunikation einschliellich Informations- und Kommunikationstechnolo-
gien und -systemen sowie zu anderen Einrichtungen und Diensten, die der Offent-
lichkeit in stidtischen und lindlichen Gebieten offenstehen oder fir sie bereitge-
stellt werden®, einschrinken (Art. 9 Abs. 1 UN-BRK, zum Grundsatz der Barriere-
freiheit s.u. und vgl. Fn 7).

VI. Diskriminierung aufgrund von Behinderung

Vor dem Hintergrund der Konvention und damit auch vor dem Hintergrund des
Behinderungsbegriffs muss das Sozialrecht und jegliches Recht, das sich mit Be-
hinderung befasst, neu gelesen und interpretiert werden. Dies ist ein Prozess, der
mit Ratifizierung der Konvention begonnen hat und lingere Zeit in Anspruch
nimmt.

Eine Diskriminierung aufgrund von Behinderung ist jedoch sofort zu verhin-
dern, das Recht auf Nichtdiskriminierung ist sofort einzuhalten, es ist self-
executing (vgl. Art. 2 Uabs. 3 in Verbindung mit Art. 5 zu Gleichberechtigung und
Nichtdiskriminierung UN-BRK)."” Niemand darf aufgrund seiner Behinderung
diskriminiert werden, wie in den Begriffsbestimmungen definiert ist: ,,Jm Sinne
dieses Ubereinkommens ... bedeutet ,Diskriminierung aufgrund von Behinderung’
jede Unterscheidung, AusschlieBung oder Beschrinkung aufgrund von Behinde-
rung, die zum Ziel oder zur Folge hat, dass das auf die Gleichberechtigung mit
anderen gegriindete Anerkennen, GenieBen oder Ausiiben aller Menschenrechte
und Grundfreiheiten im politischen, wirtschaftlichen, sozialen, kulturellen, biirger-
lichen oder jedem anderen Bereich beeintrichtigt oder vereitelt wird. Sie umfasst
alle Formen der Diskriminierung einschlief3lich der Versagung angemessener Vor-
kehrungen (Art. 2 Uabs. 3 UN-BRK).

Im Konkreten geht es nicht um die Diskriminierung aufgrund dessen, dass je-
mand Frau oder Mann ist oder eine geringe Leistung erbringt, sondern aufgrund
seiner Behinderung. Die Versagung angemessener Vorkehrungen als Diskriminie-
rungstatbestand wird hier hervorgehoben und dadurch in seiner Bedeutung im
deutschen Recht gestirkt.

12 Vgl. auch Felix Weltis Beitrag in diesem Sammelband.
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VII. Das Leitprinzip der UN-BRK: Menschenwiirde

Artikel 1 der Konvention stellt das Ziel voran, ,,den vollen und gleichberechtigten
Genuss aller Menschenrechte und Grundfreiheiten durch alle Menschen mit Be-
hinderungen zu férdern, zu schiitzen und zu gewihrleisten und die Achtung der
thnen innewohnenden Wirde zu férdern. Es sind alle Menschen einbezogen,
unabhingig von der Form oder Schwere ihrer Behinderung — auch beispielsweise
jemand mit einer schweren neurodegenerativen Erkrankung —; die Menschenrechte
und Menschenwtirde aller sind zu achten. Dieser Artikel steht vor den anderen
Regelungen, die sich jeweils mit konkreten Lebenslagen der Menschen befassen,
und ist auf all diese zu bezichen. Ebenso wie jegliche Behinderungen sind auch alle
anderen Differenzmerkmale zu beriicksichtigen wie Geschlecht, Alter, Ethnie,
Religion oder Weltanschauung und sexuelle Identitit: Niemand darf deswegen
benachteiligt werden. Allen Menschen kommt unabhingig von ihren Fihigkeiten
und ohne jegliche Bedingungen der Status eines Subjekts der Menschenrechte zu,
wie Graumann menschenrechtstheoretisch umfassend erdrtert (2011).

Wihrend die Behindertenrechtskonvention, ebenso wie alle Menschenrechts-
vertrige, die Rechte geborener Menschen sichert, wie Tolmein (2012) kritisch an-
merkt, greift sie dahingehend weiter, als sie vom Staat und allen staatlichen Institu-
tionen verlangt, bewusstseinsbildende Maflnahmen zu ergreifen, um die Achtung
und Wirde behinderter Menschen zu férdern (vgl. Art. 8 Abs. 1a UN-BRK). Diese
MafBnahmen sind bedeutsam, da Regelungen und Praktiken vorgeburtlicher Diag-
nostik und die damit in Verbindung stehende Abtreibung aufgrund einer potentiel-
len Behinderung des ungeborenen Kindes ,,auf die Lebenssituation bereits gebore-
ner Menschen mit Behinderungen ausstrahlen® (Tolmein 2012: 423). Sie kénnen
sich auf das Bewusstsein von Menschen mit und ohne Behinderungen auswirken
und ggf. auch die gleichberechtigte Ausiibung der Menschenrechte gefdhrden.
Tolmein prizisiert den Menschenrechtsschutz auch fiir ungeborenes menschliches
Leben mit dem Verweis auf eine Entscheidung des Bundesverfassungsgerichts
zum Schwangerschaftsabbruch (BVerfGE 88: 203): ,,Das Grundgesetz verpflichtet
den Staat, menschliches Leben, auch das ungeborene, zu schiitzen. Diese Schutz-
pflicht hat ihren Grund in Art. 1 Abs. 1 GG; ihr Gegenstand und — von ihm her
iht Mal3 — werden durch Art. 2 Abs. 2 GG niher bestimmt. Menschenwurde
kommt schon dem ungeborenen menschlichen Leben zu. Die Rechtsordnung
muss die rechtlichen Voraussetzungen seiner Entfaltung im Sinne eines eigenen
Lebensrechts des Ungeborenen gewihrleisten. Dies Lebensrecht wird nicht erst
durch die Annahme seitens der Mutter begriindet.*

Jedoch wird der Menschenrechtsschutz des ungeborenen Lebens auch durch eine
Neukommentierung der Menschenwiirdegarantie des Grundgesetzes in Frage ge-
stellt, wie Bockenforde kritisch diskutiert.” Die mit medizinischem und techni-

13 Vel. Bockenférde 2006: S. 379ff., zur Klirung des Begriffs der Menschenwiirde auch Bielefeldt
2011.
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schem Fortschritt einhergehenden politischen und ethischen Probleme sind kom-
plex und werfen Fragen auf, die die menschliche Existenz an sich beriihren. Sie
verlangen die Entwicklung einer Haltung, den Herausforderungen des Lebens wie
u.a. korperlichen Begrenzungen, Behinderungen, Krankheiten oder Schmerzen
sensibel zu begegnen, wie Kuhlmann vorschligt.*

Behinderungen entstehen groBtenteils (zu 95 %) im Leben und nur zu 5 %
vor, wihrend oder direkt nach der Geburt (pri- bis postnatal)'>, so dass sie als
Folge von Unfillen, Arbeitsbelastung, Erkrankungen oder des Alterwerdens ein
nahezu unausweichlicher Bestandteil des Lebens sind. Verallgemeinernd ist davon
auszugehen, dass jeder Mensch wihrend seines Lebens zeitweilig funktionsfihig
und behindert ist, wie im amerikanischen Diskurs der Disability Studies durch den
Begriff ,,temporarily able-bodied verdeutlicht wird (vgl. auch Davis 2002). Daher
ist es erforderlich, einen Umgang mit Behinderung zu erlernen und diese als Be-
standteil der Vielfalt menschlichen Lebens anzuerkennen (vgl. auch Art. 3d, Art. 8
UN-BRK). Es gibt keine Garantie von Gesundheit, weder fiir ein ungeborenes
Kind noch generell fir Menschen in ihrem Leben. Stattdessen ist es entscheidend,
alle MaBlnahmen zu ergreifen, um die Menschenrechte und Menschenwiirde be-
hinderter Menschen zu gewihrleisten und ihnen volle, wirksame und gleichberech-
tigte Partizipation an der Gesellschaft zu ermdglichen (vgl. Art. 1 Uabs. 2 UN-
BRK).

VIII. Partizipation als Ziel der Menschenrechte

Partizipation ist nicht nur das Ziel der Behindertenrechtskonvention, sondern aller
Menschenrechtsvertrige. Auch die zivilgesellschaftlichen Bewegungen, die sich fir
die Birgerrechte von schwarzen Menschen, Frauen oder Schwulen und Lesben
eingesetzt haben, verfolgten das Ziel der vollstindigen Ausiibung der Menschen-
rechte. Hierzu gehért auch die Partizipation an politischen Prozessen, in der For-
schung oder im 6ffentlichen Transportwesen. So hat beispielsweise die schwarze
Burgerrechtsbewegung in den USA den gleichberechtigten Zugang zum &ffentli-
chen Personennahverkehr erkimpft, nachdem sie bis in die spaten 1950er Jahre in
den USA nur hinten im Bus sitzen durften und der vordere Teil des Busses der
weiBen Bevolkerung vorbehalten war.' Der Einsatz der Behindertenbewegung fiir
barrierefreien 6ffentlichen Personennah- und -fernverkehr steht somit in einer
Tradition der Menschenrechte. Ebenso ist es eine staatliche Verpflichtung, dass

14 Zur bioethischen Debatte in Deutschland, aber auch zu anthropologischen und ethischen Uberle-
gungen eines Lebens mit Schmerz oder Krankheit vgl.: Kuhlmann 2011.

15 Von allen Behinderungen ist nur ein Bruchteil genetisch bedingt, in Studien werden 3-5 % angege-
ben (vgl. Henn/Meese 2007: 74; Schmidtke 1998: 42; Schindele 1990: 86).

16 Am 27. Februar 2013 hat der amerikanische Prisident Barack Obama eine Statue im Capitol zu
Ehren von Rosa Parks enthiillt, um ihren Mut und ihr biirger- und menschenrechtliches Engagement
fiir die Rechte der afro-amerikanischen Burgerinnen und Biirger zu wiirdigen.



Innovationspotential der UN-Behindertenrechtskonvention fit Recht und Humangenetik 91

Daten tber die Lebenslagen behinderter Menschen menschenrechtsbasiert erho-
ben werden und behinderte Menschen in Forschungsprozesse'’ iiber Behinderung
einbezogen sind. Bei beiden Beispielen, dem Zugang zu 6ffentlichen Transportmit-
teln fiir schwarze oder behinderte Menschen sowie der Beachtung ethischer men-
schenrechtsbasierter Grundlagen in der Erforschung von Behinderung, ist es ent-
scheidend, dass behinderte Menschen ihre Menschenrechte nicht nur passiv haben,
sondern diese auch aktiv ausiiben kénnen. Hierzu sollten bewusstseinsbildende
MaBnahmen ergriffen werden, um das Bewusstsein iiber die Rechte von behinder-
ten Menschen zu schirfen und ,,Klischees, Vorurteile oder schadliche Praktiken
gegentiber Menschen mit Behinderungen, einschlieSlich aufgrund ihres Ge-
schlechts oder des Alters, in allen Lebensbereichen zu bekimpfen® (Art. 8 Abs. 1b
UN-BRK).

Partizipation ist das Ziel, jedoch auch an weiteren Stellen in Bezug auf Einzel-
rechte sowie auf die Mitwirkung an der Umsetzung der Konvention benannt (vgl.
Hirschberg 2010): Partizipation ist iber Artikel 1 als Ziel in der Konvention ver-
ankert (s.0.), in Artikel 13 explizit auf das Recht des Zugangs zur Justiz bezogen
und in Artikel 29 durch die Teilhabe am politischen und 6ffentlichen Leben expli-
ziert wie beispielsweise die Austibung des eigenen Wahlrechts, d.h. des Rechts,
selbst zu wihlen und sich wihlen lassen zu kénnen (vgl. ausfithrlich Palleit 2011).
Des Weiteren ist die Teilhabe an kulturellen Leistungen und Diensten in Artikel 30
festgeschrieben. Zudem ist Partizipation ein Menschenrechts-Grundsatz, der mit
den Grundsitzen der Inklusion'® und der Nicht-Diskriminierung in Verbindung
steht (vgl. Art. 3 UN-BRK); Méglichkeiten der Umsetzung durch ein Recht auf
soziale Teilhabe mit konkreten Vorschlidgen hat das Forum behinderter Juristinnen
und Juristen erarbeitet."” Des Weiteren sind der Staat sowie alle staatlichen Institu-
tionen verpflichtet, Menschen mit Behinderung und ihre Organisationen an der
Umsetzung der Konvention partizipieren zu lassen und ihnen die Méglichkeit zu
geben, fiir sich selbst zu sprechen (vgl. Art. 4 Abs. 3 UN-BRK). Behinderte Men-
schen und ihre Organisationen haben auch die Funktion des Monitoring: kritisch
zu begleiten und zu tberprifen, wie der Staat die Konvention umsetzt (vgl. Art. 33
Abs. 3). Hierbei sind alle Organisationen behinderter Menschen einbezogen, auch

17 Vgl. hierzu, aber auch generell zu Bedingungen der UN-BRK fiir die Erstellung von Statistiken
iber die Lebenslagen behinderte Menschen Hirschberg 2012.

18 Vergleiche kritisch zur bisherigen politischen Umsetzung des Grundsatzes von Inklusion in der
Gesellschaft Udo Siercks Abhandlung (2013), in der er analysiert, wie Inklusion als Umsetzung ge-
mif} der UN-Behindertenrechtskonvention proklamiert, aber gleichzeitig starke Exklusionsprozesse
auch durch individuelle sowie gesellschaftliche Denkmuster und Verhaltensweisen vollzogen werden.

19 Das Forum behinderter Juristinnen und Juristen hat einen Gesetzesvorschlag zur Sozialen Teilhabe
erarbeitet, in dem die Grundsitze der Partizipation, Inklusion und Nicht-Diskriminierung addquat
aufgenommen sind, vgl. Frehe 2012 und

http:/ /www.forsea.de/projekte/ Teilhabesicherunggesetz/2013-05-03_GST_Bremen.pdf, 13.08.13.
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diejenigen Organisation von Menschen mit Lernschwierigkeiten wie beispielsweise

20
,,Mensch zuerst“™,

IX. Staatlicher Auftrag zur Wertschitzung von Behinderung —
bei gleichzeitiger Verbreitung gendiagnostischer
Verfahren

Gemil3 der Grundsitze der Konvention muss der Staat dafiir Sorge tragen, dass
die innewohnende Wirde jedes behinderten Menschen geachtet wird, ebenso wie
seine individuelle Autonomie ,,einschlieBlich der Freiheit, eigene Entscheidungen
zu treffen, sowie seine Unabhingigkeit® (Art. 3a UN-BRK). Verbunden mit dem
Grundsatz ,,der Achtung vor den sich entwickelnden Fihigkeiten von Kindern mit
Behinderungen und ... [der] Achtung ihres Rechts auf Wahrung ihrer Identitit*
sowie allen weiteren Menschenrechts-Grundsitzen wie den bereits erwihnten zu
Partizipation und Nichtdiskriminierung, bietet die KKonvention mehrere Werkzeu-
ge, um diese Grundsitze zu erfiillen und das Ziel, die volle, wirksame und gleich-
berechtigte Teilhabe an der Gesellschaft, zu erreichen (Art. 3h UN-BRK).

Hierzu gehort die staatliche Verpflichtung, ,,sofortige, wirksame und geeignete
Mafinahmen zu ergreifen, um in der gesamten Gesellschaft, einschlieBlich auf der
Ebene der Familien, das Bewusstsein fiir Menschen mit Behinderungen zu schar-
fen und die Achtung ihrer Rechte und ihrer Wiirde zu férdern (Art. 8 Abs. la
UN-BRK). Die Staaten verpflichten sich ebenfalls, ,,das Bewusstsein fiir die Fihig-
keiten und den Beitrag™ behinderter Menschen zu unterstitzen (vgl. Art. 8 Abs. 1c
UN-BRK). Zu den Malinahmen gehéren dauerhafte 6ffentliche Kampagnen, mit
denen die ,,Aufgeschlossenheit gegentiber den Rechten® behinderter Menschen
,»zu erhéhen, eine positive Wahrnehmung® behinderter Menschen ,,und ein gréB3e-
res gesellschaftliches Bewusstsein, die Anerkennung der Fertigkeiten, Verdienste
und Fihigkeiten® sowie den Beitrag behinderter Menschen zum allgemeinen Ar-
beitsmarkt zu férdern, sowie eine respektvolle ,,Einstellung gegentiber den Rech-
ten von Menschen mit Behinderungen auf allen Ebenen des Bildungssystems, auch
bei allen Kindern von friher Kindheit an®, zu bekriftigen und zu verbreiten ist
(Art. 8 Abs. 2a und b UN-BRK).

Dies sind Aspekte jenes Auftrages, zu dem sich die Bundesrepublik Deutsch-
land und alle Vertragsstaaten der Konvention verpflichtet haben. Angesichts der
Erforschung und zunehmenden Verbreitung vorgeburtlicher Verfahren wie denje-
nigen der Prinatal- und Priimplantationsdiagnostik ist jedoch zu konstatieren, dass
die Vorstellung von Behinderung, die mit diesen Verfahren meist verbunden ist,
kontrir zu dem Verstindnis der Behindertenrechtskonvention ist (vgl. auch die
Beitridge von Nicklas-Faust und Graumann in diesem Band). Durch die Konventi-

20 Vgl. zur Organisation Mensch zuerst. Netzwerk people first Deutschland:
http:/ /www.peoplel.de/, 13.08.2013.
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on wird das Ziel einer inklusiven Gesellschaft vermittelt, in der alle Menschen in
ithren Fihigkeiten und mit all ihren Charakteristika auch mit Behinderungen ein
wertvoller Teil der Menschheit sind. Vorgeburtliche Verfahren zur Erkennung der
Konstitution des Embryos werden hiufig genutzt, um im Anschluss an die Diag-
nostik diejenigen Embryonen, die eine potentielle Beeintrdchtigung haben, zu ver-
werfen bzw. abzutreiben. Diese Verfahren haben somit eine Funktion der Exklusi-
on, was das gesellschaftliche Verstindnis von Behinderung auf die Beeintrichti-
gung reduziert und negativ beeinflussen kann. Wenn der Staat die Forschung und
die Verbreitung dieser Verfahren protegiert, steht dies im Widerspruch zu seinem
Auftrag, bewusstseinsbildende MaBlnahmen iber Behinderung — wie vorstehend
dargelegt — zu férdern. Die Verbreitung einer positiven Wahrnehmung und die
Schirfung des Bewusstseins fiir die Rechte und die Wiirde bereits auf der Ebene
von Familien und im gesamten Bildungssystem werden durch die gleichzeitige
Ausbreitung des diagnostischen Angebots im Katalog der Krankenkassen er-
schwert. Der Fokus sollte nicht auf der Beeintrichtigung liegen und Behinderung
auf diese reduzieren, sondern auf die existierenden einstellungs- und umweltbe-
dingten Barrieren gerichtet sein. Hiermit ist die Verpflichtung des Staates verbun-
den, das Strukturprinzip der Barrierefreiheit systematisch umzusetzen.

X. Barrierefreiheit als strukturelles Prinzip zur
unabhingigen Lebensfiihrung

Barrierefreiheit ist durch das Engagement der Behindertenbewegung und Organi-
sationen behinderter Menschen bereits verbreitet; sie muss jedoch strukturell in
allen Lebensbereichen wie beispielsweise in der Gesundheitsversorgung, aber auch
im Bildungssystem und auf dem Arbeitsmarkt realisiert werden. Hierzu bedarf es
sowohl gesellschaftlicher Aufklirung als auch eines kurz-, mittel- und langfristigen
MaBnahmenplans® durch den Staat.

Die Konvention fasst Barrierefreiheit als menschenrechtlichen Grundsatz (i
Artikel 3f) und legt ausfithrlich in einem eigenstindigen Artikel dar, welche Maf3-
nahmen die Bundestepublik Deutschland als Vertragsstaat ergreifen muss, ,,um
Menschen mit Behinderungen eine unabhingige Lebensfithrung und die volle
Teilhabe in allen Lebensbereichen zu erméglichen® (Art. 9 Abs. 1 UN-BRK).
Hierbei sind alle staatlichen Institutionen verpflichtet, geeignete Mal3nahmen zu
treffen, ,,um Mindeststandards und Leitlinien fiir die Zuginglichkeit von Einrich-
tungen und Diensten, die der Offentlichkeit offenstehen oder fiir sie bereitgestellt
werden, auszuarbeiten und zu erlassen und ihre Anwendung zu tiberwachen® (Art.
9 Abs. 2a UN-BRK). Zudem muss der Staat sicherstellen, dass private Rechtstri-
ger, die 6ffentliche Aufgaben wahrnehmen, gleichfalls ,,alle Aspekte der Zuging-

21 Vgl. den Nationalen Aktionsplan der Bundesregierung (NAP) 2011, und hinsichtlich der men-
schenrechtlichen Anforderungen an Aktionsplane Palleit 2010.
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lichkeit fir Menschen mit Behinderungen berticksichtigen® (Art. 9 Abs. 2b UN-
BRK). Offentliche wie ptivate Einrichtungen sind also beide zur Umsetzung von
Barrierefreiheit aufgerufen, private Triger jedoch nur mittelbar iiber den Staat.

Zu den Mitteln, Barrierefreiheit in der Offentlichkeit zu erlangen, gehéren
auch geeignete technische, tierische oder persénliche Assistenz fiir blinde oder
sehbehinderte Menschen, professionelle Gebirdensprachdolmetschung und weite-
re Formen der erleichterten Kommunikation und Information (vgl. Art. 9 Abs. 2d,
e und f UN-BRK). Die sich aus Artikel 9 UN-BRK ableitende Gestaltungsver-
pflichtung des Staates, umfassende Barrierefreiheit herzustellen, verweist auf eine
strukturelle Verantwortung fir die selbstbestimmte, unabhingige Partizipation
behinderter Menschen an der Gesellschaft durch das Ergreifen der jeweils erfor-
derlichen MaBnahmen. Veranschaulichen ldsst sich die Umsetzung des Struktur-
prinzips Barrierefreiheit am Beispiel einer barrierefreien Gynikologiepraxis, die
Menschen mit Beeintrichtigungen einen eigenstindigen Zugang zur Praxis und der
dort vorhandenen Ausstattung erméglicht.”

XI. Instrument zur Gleichberechtigung: Angemessene
Vorkehrungen

Wihrend Barrierefreiheit strukturell zur vollen, effektiven und gleichberechtigten
Teilhabe an der Gesellschaft dient, ist das Instrument der angemessenen Vorkeh-
rungen individuell ausgerichtet (vgl. Art. 9 und Art. 2 Uabs. 4 UN-BRK). Beide
dienen dem Ziel der Konvention, die Gleichberechtigung behinderter Menschen
gegentiber nichtbehinderten Menschen zu férdern und Diskriminierung zu verhin-
dern (Verbindung mit Art. 5 UN-BRK).

Angemessene Vorkehrungen unterliegen folgenden Bedingungen: Es missen
mnotwendige und geeignete Anderungen und Anpassungen [sein], die keine unvet-
hiltnismiBige oder unbillige Belastung darstellen und die, wenn sie in einem be-
stimmten Fall erforderlich sind, vorgenommen werden, um zu gewihrleisten, dass
Menschen mit Behinderungen gleichberechtigt mit anderen alle Menschenrechte
und Grundfreiheiten genieBen oder ausiiben kénnen® (Art. 2 Uabs. 4 UN-BRK).
Die Charakteristika sind:

. die Erforderlichkeit einer Vorkehrung fiir die konkrete behinderte Person in
einer konkreten Situation,

. cine verhiltnismiBige Belastung fir die die Vorkehrung zur Verfiigung stel-
lende Institution (Staat, Arbeitgeber 0.4.)

. und das Ziel der gleichberechtigten Austibung aller Menschenrechte und
Grundfreiheiten.

2 Am 7. Oktober 2011 hat Bremens erste barrierefreie Gynidkologiepraxis gebffnet, vgl.
http:/ /www.slbremen-ev.de/index.php?menuid=53, 14.08.2013.
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Als Beispiel ldsst sich die notwendige Bereitstellung einer individuell angepassten
Computermaus am Arbeitsplatz nennen, die fiir einen behinderten Arbeitnehmer
gestellt werden muss, jedoch nicht aus einem unverhiltnismafBig teuren und nicht
angemessenen Material bestehen darf. Ein weiteres Beispiel wire die Bereitstellung
eines Gebirdensprachdolmetschers beim Krankenhausaufenthalt einer gehérlosen
Patientin.

Angemessene Vorkehrungen werden im Einzelfall mit dem Ziel der Gleichbe-
rechtigung bewilligt und sind integraler Bestandteil einzelner Rechte wie beispiels-
weise dem Recht auf Arbeit oder auf Bildung (vgl. Art. 27 Abs. 1i und Art. 24 Abs.
2c¢ UN-BRK). So miissen angemessene Vorkehrungen fiir die Bedirfnisse des
Einzelnen am Arbeitsplatz oder im Bildungssystem getroffen werden, um sicher-
zustellen, dass das Recht auf Arbeit oder Bildung verwirklicht werden. Das In-
strument der angemessenen Vorkehrungen ist eng mit dem Gleichheitsgebot und
dem Diskriminierungsverbot verkntpft. Im bisherigen deutschen Recht war es
punktuell — speziell hinsichtlich der Erwerbstitigkeit —, aber noch nicht strukturell
umgesetzt. Es ist erforderlich, es in nationales Recht aufzunchmen, die Versagung
angemessener Vorkehrungen muss ausdriicklich als Tatbestand der Diskriminie-
rung formuliert werden. Der Staat muss schrittweise die Voraussetzungen fiir die
Gewihrleistung angemessener Vorkehrungen schaffen (vgl. Art. 5 Abs. 3 UN-
BRK). Ziel der Umsetzung ist es, substantielle Gleichheit herzustellen und den
Diskriminierungsschutz behinderter Menschen zu stirken.

XII. Schlussfolgerungen

Das Innovationspotential der Konvention liegt in der neuen Perspektive auf Be-
hinderung, aus der folgt, dass behinderte Menschen in ihrer Unterschiedlichkeit als
Teil der Menschheit und der menschlichen Vielfalt anzuerkennen und zu respektie-
ren sind. Eine Behinderung wird in der Konvention als Teilhabeeinschrinkung an
der Gesellschaft gefasst, die sich durch den Abbau von einstellungs- und umwelt-
bedingten Barrieren verhindern lisst.

Der Dialog zwischen Recht und Humangenetik ist dadurch geprigt, dass zwei
unterschiedliche Botschaften vermittelt werden: Die eine Botschaft vertritt eine
inklusive Gesellschaft, in der Behinderung erst als Ergebnis der Wechselwirkung
von individuellen Beeintrichtigungen und gesellschaftlichen Barrieren entsteht und
MaBnahmen zur Barrierefreiheit umgesetzt werden, um behinderten Menschen
eine unabhingige Lebensfihrung und einen gleichberechtigten Zugang zur Gesell-
schaft zu ermdglichen. Die zweite Botschaft geht mit der zunehmenden Verbrei-
tung vorgeburtlicher Diagnostik einher und vermittelt ein reduziertes, negatives
Verstindnis von Behinderung, was eine diskriminierende Wirkung auf behinderte
Menschen haben kann. Uber die gesamte Konvention, aber besonders Artikel 8, ist
der Staat zu bewusstseinsbildenden MaB3nahmen iber Behinderung verpflichtet,
eine ,,positive Wahrnehmung von Menschen mit Behinderungen und ein gréBeres
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Bewusstsein thnen gegentiber zu férdern™ (Art. 8 Abs. 2a lit. ii). Auch wenn die
Praktiken vorgeburtlicher Diagnostik nicht rechtswidrig sind, so haben sie negative
Implikationen, denen der Staat begegnen muss.

Behinderung ist kein medizinisches, sondern ein menschenrechtliches Thema.
Die Konvention ist die verbindliche Grundlage fiir staatliche Politiken, sie bildet
jedoch auch die Grundlage fiir jegliche mit Behinderung in Verbindung stehenden
Handlungsfelder nichtstaatlicher Akteure. Daher sollte sie fiir eine breite gesell-
schaftliche Diskussion tiber Ma3nahmen, Méglichkeiten und individuelle Aktions-
spielriume zur Herstellung von Nicht-Diskriminierung und Teilhabe behinderter
Menschen genutzt werden. Die Instrumente von Bewusstseinsbildung, Barriere-
freiheit und angemessenen Vorkehrungen sollen eingesetzt werden, um die rechtli-
chen Bedingungen und die realen Lebensbedingungen behinderter Menschen
nachhaltig zu verbessern und ihnen ein selbstbestimmtes Leben mit der je notwen-
digen Assistenz zu ermdglichen. Sowohl das Recht als auch die Humangenetik
koénnen ihren Beitrag hierzu leisten.

XIII. Zusammenfassung

Behinderte Menschen sind nicht #vfz ihrer Behinderung Teil der menschlichen
Vielfalt sind, sondern izt ihrer Behinderung. Eine Behinderung ist somit nichts,
was nicht erwlnscht wire, sondern ein Merkmal, das zur menschlichen Gesell-
schaft dazugehért und diese prigt. Wie die Weltbank und die Weltgesundheitsor-
ganisation im World Report on Disability hervorheben, sind 15 % der Menschheit
behindert (2011). Als genetisch bedingt gelten weniger als 5 % aller Behinderungen
(s.0.). Dennoch werden vorgeburtliche diagnostische Verfahren verbreitet, mit
denen negative Assoziationen von Behinderung einhergehen. Nach einigen grund-
legenden Ausfihrungen zum Hintergrund und zur Genese der Konvention wird
im Kontext von Menschenwiirde und Bewusstseinsbildung diskutiert, inwieweit
diese Verfahren im Widerspruch zur Konvention stehen.

Der mit der Konvention einhergehende Paradigmenwechsel iiber Behinderung
ist damit verbunden, die Menschenwiirde behinderter Menschen als Leitgedanken
zu betrachten. Dieser Leitgedanke muss — im Recht und auch in der Humangene-
tik sowie in allen Disziplinen — beachtet werden, damit behinderte Menschen
gleichberechtigt an der Gesellschaft partizipieren kénnen. Die Behindertenrechts-
konvention bietet spezifische Instrumente, um gleichberechtigte Partizipation zu
erlangen: Bewusstseinsbildung, Barrierefreiheit” und Angemessene Vorkehrungen.

2 Der Begriff Barrierefreiheit wird zur Ubersetzung des englischen Konventionsbegriffs ,,accessibili-
ty* in diesem Aufsatz verwendet, im deutschen Text der Konvention wird der Begriff ,,Zuginglich-
keit* genutzt. Beide Begriffe werden hier der Einfachheit halber gleichbedeutend gebraucht.
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Anhang 1

Ubereinkommen iiber die Rechte von Menschen
mit Behinderungen (UN-
Behindertenrechtskonvention — UN-BRK)

in Kraft getreten am 26. Mirz 2009 durch das Gesetz vom 21. De-
zember 2008 (BGBI. 11 S. 1419)

Priaambel

Die Vertragsstaaten dieses Ubereinkommens —

a) unter Hinweis auf die in der Charta der Vereinten Nationen verkiindeten
Grundsitze, denen zufolge die Anerkennung der Wiirde und des Wertes, die
allen Mitgliedern der menschlichen Gesellschaft innewohnen, sowie ihrer glei-
chen und unveriduBerlichen Rechte die Grundlage von Freiheit, Gerechtigkeit
und Frieden in der Welt bildet,

b) in der Erkenntnis, dass die Vereinten Nationen in der Allgemeinen Erkld-
rung der Menschenrechte und in den Internationalen Menschenrechtspakten
verkiindet haben und tibereingekommen sind, dass jeder Mensch ohne Unter-
schied Anspruch auf alle darin aufgefiihrten Rechte und Freiheiten hat,

¢) bekriftigend, dass alle Menschenrechte und Grundfreiheiten allgemein giiltig
und unteilbar sind, einander bedingen und miteinander verkniipft sind und
dass Menschen mit Behinderungen der volle Genuss dieser Rechte und Frei-
heiten ohne Diskriminierung garantiert werden muss,

d) unter Hinweis auf den Internationalen Pakt tiber wirtschaftliche, soziale und
kulturelle Rechte, den Internationalen Pakt tiber biirgerliche und politische
Rechte, das Internationale Ubereinkommen zur Beseitigung jeder Form von
Rassendiskriminierung, das Ubereinkommen zur Beseitigung jeder Form von
Diskriminierung der Frau, das Ubereinkommen gegen Folter und andere grau-
same, unmenschliche oder erniedrigende Behandlung oder Strafe, das Uber-
einkommen tber die Rechte des Kindes und das Internationale Uberein-
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kommen zum Schutz der Rechte aller Wanderarbeitnehmer und ihrer Fami-
lienangehdorigen,

e) in der FErkenntnis, dass das Verstindnis von Behinderung sich stindig wei-
terentwickelt und dass Behinderung aus der Wechselwirkung zwischen Men-
schen mit Beeintrichtigungen und einstellungs- und umweltbedingten Barrie-
ren entsteht, die sie an der vollen, wirksamen und gleichberechtigten Teilhabe
an der Gesellschaft hindern,

f)in der Erkenntnis, dass die in dem Weltaktionsprogramm fir Behinderte
und den Rahmenbestimmungen fir die Herstellung der Chancengleichheit fiir
Behinderte enthaltenen Grundsitze und Leitlinien einen wichtigen Einfluss auf
die Foérderung, Ausarbeitung und Bewertung von politischen Konzepten, Pla-
nen, Programmen und MaBnahmen auf einzelstaatlicher, regionaler und inter-
nationaler Ebene zur Verbesserung der Chancengleichheit fiir Menschen mit
Behinderungen haben,

@) nachdricklich darauf hinweisend, wie wichtig es ist, die Behinderungsthema-
tik zu einem festen Bestandteil der einschligigen Strategien der nachhaltigen
Entwicklung zu machen,

h) ebenso in der Erkenntnis, dass jede Diskriminierung aufgrund von Behinde-
rung eine Verletzung der Wiirde und des Wertes darstellt, die jedem Menschen
innewohnen,

i) ferner in der Erkenntnis der Vielfalt der Menschen mit Behinderungen,

j) in  Anerkennung der Notwendigkeit, die Menschenrechte aller Menschen
mit Behinderungen, einschlieSlich derjenigen, die intensivere Unterstiitzung
bendétigen, zu férdern und zu schiitzen,

k) besorgt dariiber, dass sich Menschen mit Behinderungen trotz dieser ver-
schiedenen Dokumente und Verpflichtungen in allen Teilen der Welt nach wie
vor Hindernissen fir ihre Teilhabe als gleichberechtigte Mitglieder der Gesell-
schaft sowie Verletzungen ihrer Menschenrechte gegeniibersehen,

1) in Anerkennung der Bedeutung der internationalen Zusammenarbeit fiir die
Verbesserung der Lebensbedingungen der Menschen mit Behinderungen in al-
len Landern, insbesondere den Entwicklungslindern,

m) in Anerkennung des wertvollen Beitrags, den Menschen mit Behinderungen
zum allgemeinen Wohl und zur Vielfalt ihrer Gemeinschaften leisten und leis-
ten koénnen, und in der Erkenntnis, dass die Férderung des vollen Genusses
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der Menschenrechte und Grundfreiheiten durch Menschen mit Behinderungen
sowie ihrer uneingeschrinkten Teilhabe ihr Zugehorigkeitsgefithl verstirken
und zu erheblichen Fortschritten in der menschlichen, sozialen und wirtschaft-
lichen Entwicklung der Gesellschaft und bei der Beseitigung der Armut fithren
witd,

n) in der Erkenntnis, wie wichtig die individuelle Autonomie und Unabhingig-
keit fir Menschen mit Behinderungen ist, einschlieBlich der Freiheit, eigene
Entscheidungen zu treffen,

0) in der Erwigung, dass Menschen mit Behinderungen die Méglichkeit haben
sollen, aktiv an Entscheidungsprozessen iber politische Konzepte und iiber
Programme mitzuwirken, insbesondere wenn diese sie unmittelbar betreffen,

p) besorgt tGber die schwierigen Bedingungen, denen sich Menschen mit Be-
hinderungen gegeniibersehen, die mehrfachen oder verschirften Formen der
Diskriminierung aufgrund der Rasse, der Hautfarbe, des Geschlechts, der
Sprache, der Religion, der politischen oder sonstigen Anschauung, der nationa-
len, ethnischen, indigenen oder sozialen Herkunft, des Vermogens, der Ge-
burt, des Alters oder des sonstigen Status ausgesetzt sind,

q) in der Erkenntnis, dass Frauen und Midchen mit Behinderungen sowohl
inner- halb als auch auflerhalb ihres hauslichen Umfelds oft in stirkerem Mal3e
durch Gewalt, Verletzung oder Missbrauch, Nichtbeachtung oder Vernachlis-
sigung, Misshandlung oder Ausbeutung gefihrdet sind,

1) in der Erkenntnis, dass Kinder mit Behinderungen gleichberechtigt mit an-
deren Kindern alle Menschenrechte und Grundfreiheiten in vollem Umfang
genieBen sollen, und unter Hinweis auf die zu diesem Zweck von den Ver-
tragsstaaten des Ubereinkommens iiber die Rechte des Kindes eingegangenen
Verpflichtungen,

s) nachdriicklich  darauf hinweisend, dass es notwendig ist, bei allen An-
strengungen zur Forderung des vollen Genusses der Menschenrechte und
Grundfreiheiten durch Menschen mit Behinderungen die Geschlechterper-
spektive einzubezichen,

t) unter besonderem Hinweis darauf, dass die Mehrzahl der Menschen mit
Behinderungen in einem Zustand der Armut lebt, und diesbeziiglich in der Er-
kenntnis, dass die nachteiligen Auswirkungen der Armut auf Menschen mit
Behinderungen dringend angegangen werden miissen,
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u) in dem Bewusstsein, dass Frieden und Sicherheit auf der Grundlage der
uneingeschrinkten Achtung der in der Charta der Vereinten Nationen enthal-
tenen Ziele und Grundsitze sowie der Einhaltung der anwendbaren Uberein-
kiinfte auf dem Gebiet der Menschenrechte unabdingbar sind fiir den umfas-
senden Schutz von Menschen mit Behinderungen, insbesondere in bewaffne-
ten Konflikten oder wihrend ausldndischer Besetzung,

v) in der Erkenntnis, wie wichtig es ist, dass Menschen mit Behinderungen vol-
len Zugang zur physischen, sozialen, wirtschaftlichen und kulturellen Umwelt,
zu Gesundheit und Bildung sowie zu Information und Kommunikation haben,
damit sie alle Menschenrechte und Grundfreiheiten voll genief3en kénnen,

w) im Hinblick darauf, dass der Einzelne gegeniiber seinen Mitmenschen und
der Gemeinschaft, der er angehort, Pflichten hat und gehalten ist, fiir die Fo1-
derung und Achtung der in der Internationalen Menschenrechtscharta aner-
kannten Rechte einzutreten,

x) in der Uberzeugung, dass die Familie die natiirliche Kernzelle der Gesell-
schaft ist und Anspruch auf Schutz durch Gesellschaft und Staat hat und dass
Menschen mit Behinderungen und ihre Familienangehérigen den erforderli-
chen Schutz und die notwendige Unterstiitzung erhalten sollen, um es den
Familien zu ermdglichen, zum vollen und gleichberechtigten Genuss der Rech-
te der Menschen mit Behinderungen beizutragen,

y) in der Uberzeugung, dass ein umfassendes und in sich geschlossenes inter-
nationales Ubereinkommen zur Férderung und zum Schutz der Rechte und
der Wiirde von Menschen mit Behinderungen sowohl in den Entwicklungs-
lindern als auch in den entwickelten Lindern einen mal3geblichen Beitrag zur
Beseitigung der tiefgreifenden sozialen Benachteiligung von Menschen mit
Behinderungen leisten und ihre Teilhabe am biirgerlichen, politischen, wirt-
schaftlichen, sozialen und kulturellen Leben auf der Grundlage der Chancen-
gleichheit férdern wird —

haben Folgendes vereinbart:

Artikel 1 [Zweck]

Zweck dieses Ubereinkommens ist es, den vollen und gleichberechtigten Genuss
aller Menschenrechte und Grundfreiheiten durch alle Menschen mit Behinderun-
gen zu férdern, zu schiitzen und zu gewihrleisten und die Achtung der ihnen in-
newohnenden Wiirde zu férdern.
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Zu den Menschen mit Behinderungen zdhlen Menschen, die langfristige kérperli-
che, seeclische, geistige oder Sinnesbeeintrichtigungen haben, welche sie in Wech-
selwirkung mit verschiedenen Barrieren an der vollen, wirksamen und gleichbe-
rechtigten Teilhabe an der Gesellschaft hindern kénnen.

Artikel 2 [Begriffsbestimmungen]

Im Sinne dieses Ubereinkommens

schlieBt ,, Kommunikation“  Sprachen, Textdarstellung, Brailleschrift, taktile
Kommunikation, GrofBdruck, leicht zugingliches Multimedia sowie schriftliche,
auditive, in einfache Sprache Ubersetzte, durch Votleser zuginglich gemachte so-
wie erginzende und alternative Formen, Mittel und Formate der Kommunikation,
einschlief3lich leicht zuginglicher Informations- und Kommunikationstechnologie,
ein;

schlie3t ,,Sprache® gesprochene Sprachen sowie Gebirdensprachen und andere
nicht gesprochene Sprachen ein;

bedeutet ,,Diskriminierung aufgrund von Behinderung® jede Unterscheidung, Aus-
schlieBung oder Beschrinkung aufgrund von Behinderung, die zum Ziel oder zur
Folge hat, dass das auf die Gleichberechtigung mit anderen gegriindete Anerken-
nen, Genieflen oder Ausiiben aller Menschenrechte und Grundfreiheiten im politi-
schen, wirtschaftlichen, sozialen, kulturellen, birgerlichen oder jedem anderen
Bereich beeintrichtigt oder vereitelt wird. Sie umfasst alle Formen der Diskriminie-
rung, einschlieBlich der Versagung angemessener Vorkehrungen;

bedeutet ,,angemessene Vorkehrungen® notwendige und geeignete Anderungen
und Anpassungen, die keine unverhiltnismiBige oder unbillige Belastung darstellen
und die, wenn sie in einem bestimmten Fall erforderlich sind, vorgenommen
werden, um zu gewihtleisten, dass Menschen mit Behinderungen gleichberechtigt
mit anderen alle Menschenrechte und Grundfreiheiten genieBen oder ausiiben
kénnen;

bedeutet ,,universelles Design® ein Design von Produkten, Umfeldern, Program-
men und Dienstleistungen in der Weise, dass sie von allen Menschen mdoglichst
weitgehend ohne eine Anpassung oder ein spezielles Design genutzt werden kén-
nen. ,,Universelles Design® schliel3t Hilfsmittel fir bestimmte Gruppen von Men-
schen mit Behinderungen, soweit sie benotigt werden, nicht aus.
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Artikel 3 [Allgemeine Grundsitze]
Die Grundsitze dieses Ubereinkommens sind:
a) die Achtung der dem Menschen innewohnenden Wiirde, seiner individuellen

Autonomie, einschlieBlich der Freiheit, eigene Entscheidungen zu treffen, so-
wie seiner Unabhingigkeit;

b) die Nichtdiskriminierung;

¢) die volle und wirksame Teilhabe an der Gesellschaft und Einbezichung in
die Gesellschaft;

d) die Achtung vor der Unterschiedlichkeit von Menschen mit Behinderungen
und die Akzeptanz dieser Menschen als Teil der menschlichen Vielfalt und der
Menschheit;

¢) die Chancengleichheit;
t) die Zuginglichkeit;
@) die Gleichberechtigung von Mann und Frau;

h) die Achtung vor den sich entwickelnden Fihigkeiten von Kindern mit Be-
hinderungen und die Achtung ihres Rechts auf Wahrung ihrer Identitit.

Artikel 4 [Allgemeine Verpflichtungen]

(1) Die Vertragsstaaten verpflichten sich, die volle Verwirklichung aller Menschen-
rechte und Grundfreiheiten fiir alle Menschen mit Behinderungen ohne jede Dis-
kriminierung aufgrund von Behinderung zu gewihrleisten und zu férdern. Zu
diesem Zweck verpflichten sich die Vertragsstaaten,

a) alle geeigneten Gesetzgebungs-, Verwaltungs- und sonstigen Mal3nahmen
zur Umsetzung der in diesem Ubereinkommen anerkannten Rechte zu treffen;

b) alle geeigneten MaBnahmen einschlieBlich gesetzgeberischer Mal3nahmen
zur Anderung oder Authebung bestehender Gesetze, Verordnungen, Gepflo-
genheiten und Praktiken zu treffen, die eine Diskriminierung von Menschen
mit Behinderungen darstellen;
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¢) den Schutz und die Férderung der Menschenrechte von Menschen mit Be-
hinderungen in allen politischen Konzepten und allen Programmen zu bertick-
sichtigen;

d) Handlungen oder Praktiken, die mit diesem Ubereinkommen unvereinbar
sind, zu unterlassen und dafiir zu sorgen, dass die staatlichen Beh6rden und 6f-
fentlichen Einrichtungen im Einklang mit diesem Ubereinkommen handeln;

e) alle geeigneten MaBinahmen zur Beseitigung der Diskriminierung aufgrund
von Behinderung durch Personen, Organisationen oder private Unternehmen
zu ergreifen;

f) Forschung und Entwicklung fiir Gtter, Dienstleistungen, Gerite und Ein-
richtungen in universellem Design, wie in Artikel 2 definiert, die den besonde-
ren Bedirfnissen von Menschen mit Behinderungen mit moglichst geringem
Anpassungs- und Kostenaufwand gerecht werden, zu betreiben oder zu for-
dern, ihre Verfiigbarkeit und Nutzung zu férdern und sich bei der Entwick-
lung von Normen und Richtlinien fiir universelles Design einzusetzen;

@) Forschung und Entwicklung fiir neue Technologien, die fiir Menschen mit
Behinderungen geeignet sind, einschlieBlich Informations- und Kommunikati-
onstechnologien, Mobilititshilfen, Gerdten und unterstiitzenden Technologien,
zu betreiben oder zu férdern sowie ihre Verfiigbarkeit und Nutzung zu f6r-
dern und dabei Technologien zu erschwinglichen Kosten den Vorrang zu ge-
ben;

h) fir Menschen mit Behinderungen zugingliche Informationen tber Mobi-
lititshilfen, Gerite und unterstiitzende Technologien, einschlieBlich neuer
Technologien, sowie andere Formen von Hilfe, Unterstitzungsdiensten und
Einrichtungen zur Verfigung zu stellen;

1) die Schulung von Fachkriften und anderem mit Menschen mit Behinderun-
gen arbeitendem Personal auf dem Gebiet der in diesem Ubereinkommen an-
erkannten Rechte zu férdern, damit die aufgrund dieser Rechte garantierten
Hilfen und Dienste besser geleistet werden kénnen.

(2) Hinsichtlich der wirtschaftlichen, sozialen und kulturellen Rechte verpflichtet
sich jeder Vertragsstaat, unter Ausschopfung seiner verfligbaren Mittel und erfor-
derlichenfalls im Rahmen der internationalen Zusammenarbeit Manahmen zu
treffen, um nach und nach die volle Verwirklichung dieser Rechte zu erreichen,
unbeschadet derjenigen Verpflichtungen aus diesem Ubereinkommen, die nach
dem Vélkerrecht sofort anwendbar sind.
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(3) Bei der Ausarbeitung und Umsetzung von Rechtsvorschriften und politi-
schen Konzepten zur Durchfithrung dieses Ubereinkommens und bei anderen
Entscheidungsprozessen in Fragen, die Menschen mit Behinderungen betreffen,
fithren die Vertragsstaaten mit den Menschen mit Behinderungen, einschlief3lich
Kindern mit Behinderungen, tiber die sie vertretenden Organisationen enge Kon-
sultationen und beziehen sie aktiv ein.

(4) Dieses Ubereinkommen lisst zur Verwirklichung der Rechte von Menschen
mit Behinderungen besser geeignete Bestimmungen, die im Recht eines Vertrags-
staats oder in dem fir diesen Staat geltenden Volkerrecht enthalten sind, unbe-
rithrt. Die in einem Vertragsstaat durch Gesetze, Ubereinkommen, Verordnungen
oder durch Gewohnheitsrecht anerkannten oder bestehenden Menschenrechte und
Grundfreiheiten dirfen nicht unter dem Vorwand beschrinkt oder auller Kraft
gesetzt werden, dass dieses Ubereinkommen derartige Rechte oder Freiheiten nicht
oder nur in einem geringeren Ausmal} anerkenne.

(5) Die Bestimmungen dieses Ubereinkommens gelten ohne Einschrinkung oder
Ausnahme fiir alle Teile eines Bundesstaats.

Artikel 5 [Gleichberechtigung und Nichtdiskriminierung]

(1) Die Vertragsstaaten anerkennen, dass alle Menschen vor dem Gesetz gleich
sind, vom Gesetz gleich zu behandeln sind und ohne Diskriminierung Anspruch
auf gleichen Schutz durch das Gesetz und gleiche Vorteile durch das Gesetz ha-
ben.

(2) Die Vertragsstaaten verbieten jede Diskriminierung aufgrund von Behinderung
und garantieren Menschen mit Behinderungen gleichen und wirksamen rechtlichen
Schutz vor Diskriminierung, gleichviel aus welchen Griinden.

(3) Zur Foérderung der Gleichberechtigung und zur Beseitigung von Diskriminie-
rung unternehmen die Vertragsstaaten alle geeigneten Schritte, um die Bereitstel-
lung angemessener Vorkehrungen zu gewihtleisten.

(4) Besondere MaBnahmen, die zur Beschleunigung oder Herbeifithrung der tat-
sachlichen Gleichberechtigung von Menschen mit Behinderungen erforderlich
sind, gelten nicht als Diskriminierung im Sinne dieses Ubereinkommens.

Artikel 6 [Frauen mit Behinderungen]

(1) Die Vertragsstaaten anerkennen, dass Frauen und Midchen mit Behinderungen
mehrfacher Diskriminierung ausgesetzt sind, und ergreifen in dieser Hinsicht
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MafBnahmen, um zu gewihrleisten, dass sie alle Menschenrechte und Grundfreihei-
ten voll und gleichberechtigt genielen kénnen.

(2) Die Vertragsstaaten treffen alle geeigneten Mallnahmen zur Sicherung der vol-
len Entfaltung, der Férderung und der Stirkung der Autonomie der Frauen, um zu
garantieren, dass sie die in diesem Ubereinkommen genannten Menschenrechte
und Grundfreiheiten ausiiben und genieen kénnen.

Artikel 7 [Kinder mit Behinderungen]

(1) Die Vertragsstaaten treffen alle erforderlichen Mal3nahmen, um zu gewihrleis-
ten, dass Kinder mit Behinderungen gleichberechtigt mit anderen Kindern alle
Menschenrechte und Grundfreiheiten geniel3en kénnen.

(2) Bei allen MaBnahmen, die Kinder mit Behinderungen betreffen, ist das Wohl
des Kindes ein Gesichtspunkt, der vorrangig zu berticksichtigen ist.

(3) Die Vertragsstaaten gewihrleisten, dass Kinder mit Behinderungen das Recht
haben, ihre Meinung in allen sie beriihrenden Angelegenheiten gleichberechtigt mit
anderen Kindern frei zu duBlern, wobei ihre Meinung angemessen und entspre-
chend ihrem Alter und ihrer Reife berticksichtigt wird, und behinderungsgerechte
sowie altersgemiBe Hilfe zu erhalten, damit sie dieses Recht verwirklichen kénnen.

Artikel 8 [Bewusstseinsbildung]

(1) Die Vertragsstaaten verpflichten sich, sofortige, wirksame und geeignete Mal3-
nahmen zu ergreifen, um

a) in der gesamten Gesellschaft, einschlieBlich auf der Ebene der Familien, das
Bewusstsein fiir Menschen mit Behinderungen zu schirfen und die Achtung
ihrer Rechte und ihrer Wirde zu fordern;

b) Klischees, Vorurteile und schidliche Praktiken gegeniiber Menschen mit
Behinderungen, einschlieBlich aufgrund des Geschlechts oder des Alters, in al-

len Lebensbereichen zu bekimpfen;

c) das Bewusstsein fiir die Fihigkeiten und den Beitrag von Menschen mit
Behinderungen zu férdern.

(2) Zu den diesbeziiglichen MaBinahmen gehéren
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a) die Einleitung und dauerhafte Durchfithrung wirksamer Kampagnen zur
Bewusstseinsbildung in der Offentlichkeit mit dem Ziel,

1) die Aufgeschlossenheit gegeniiber den Rechten von Menschen mit Be-
hinderungen zu erhdhen,

ii) eine positive Wahrnehmung von Menschen mit Behinderungen und ein
groBeres gesellschaftliches Bewusstsein ithnen gegentiber zu férdern,

iii) die Anerkennung der Fertigkeiten, Verdienste und Fahigkeiten von
Menschen mit Behinderungen und ihres Beitrags zur Arbeitswelt und zum
Arbeitsmarkt zu fordern;

b) die Férderung einer respektvollen Einstellung gegeniiber den Rechten von
Menschen mit Behinderungen auf allen Ebenen des Bildungssystems, auch bei
allen Kindern von fruher Kindheit an;

¢) die Aufforderung an alle Medienorgane, Menschen mit Behinderungen in
ciner dem Zweck dieses Ubereinkommens entsprechenden Weise darzustellen;

d) die Férderung von Schulungsprogrammen zur Schirfung des Bewusstseins
fir Menschen mit Behinderungen und fiir deren Rechte.

Artikel 9 [Zuginglichkeit]

(1) Um Menschen mit Behinderungen eine unabhingige Lebensfihrung und die
volle Teilhabe in allen Lebensbereichen zu erméglichen, treffen die Vertragsstaaten
geeignete MaB3nahmen mit dem Ziel, fiir Menschen mit Behinderungen den gleich-
berechtigten Zugang zur physischen Umwelt, zu Transportmitteln, Information
und Kommunikation, einschlieBlich Informations- und Kommunikationstechnolo-
gien und -systemen, sowie zu anderen Einrichtungen und Diensten, die der Of-
tentlichkeit in stidtischen und lindlichen Gebieten offenstehen oder fiir sie bereit-
gestellt werden, zu gewihrtleisten. Diese MaB3nahmen, welche die Feststellung und
Beseitigung von Zugangshindernissen und -barrieren einschlieen, gelten unter
anderem fiir

a) Gebiude, Strallen, Transportmittel sowie andere Einrichtungen in Gebdu-
den und im Freien, einschlieBlich Schulen, Wohnhausern, medizinischer Ein-
richtungen und Arbeitsstitten;

b) Informations-, Kommunikations- und andere Dienste, einschlieBlich elekt-
ronischer Dienste und Notdienste.
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(2) Die Vertragsstaaten treffen aullerdem geeignete Mal3nahmen,

a) um Mindeststandards und Leitlinien fir die Zuginglichkeit von Einrichtun-
gen und Diensten, die der Offentlichkeit offenstehen oder fiir sie bereitgestellt
werden, auszuarbeiten und zu erlassen und ihre Anwendung zu tiberwachen;

b) um sicherzustellen, dass private Rechtstriger, die Einrichtungen und
Dienste, die der Offentlichkeit offenstehen oder fiir sie bereitgestellt werden,
anbieten, alle Aspekte der Zuginglichkeit fiir Menschen mit Behinderungen
berticksichtigen;

¢) um betroffenen Kreisen Schulungen zu Fragen der Zuginglichkeit fiir Men-
schen mit Behinderungen anzubieten;

d) um in Gebiuden und anderen Einrichtungen, die der Offentlichkeit offen-
stehen, Beschilderungen in Brailleschrift und in leicht lesbarer und verstindli-
cher Form anzubringen;

e) um menschliche und tierische Hilfe sowie Mittelspersonen, unter ande-
rem Personen zum Fihren und Votlesen sowie professionelle Gebirden-
sprachdolmetscher und -dolmetscherinnen, zur Verfigung zu stellen mit dem
Ziel, den Zugang zu Gebiuden und anderen Einrichtungen, die der Offent-
lichkeit offenstehen, zu erleichtern;

f) um andere geeignete Formen der Hilfe und Unterstiitzung fir Menschen mit
Behinderungen zu férdern, damit ithr Zugang zu Informationen gewihtleistet
wird;

2) um den Zugang von Menschen mit Behinderungen zu den neuen Informa-
tions- und Kommunikationstechnologien und -systemen, einschlieBlich des In-
ternets, zu fordern;

h) um die Gestaltung, die Entwicklung, die Herstellung und den Vertrieb zu-
ginglicher Informations- und Kommunikationstechnologien und -systeme in
einem frihen Stadium zu férdern, sodass deren Zuginglichkeit mit méglichst
geringem Kostenaufwand erreicht wird.

Artikel 10 [Recht auf Leben]

Die Vertragsstaaten bekriftigen, dass jeder Mensch ein angeborenes Recht auf
Leben hat, und treffen alle erfordetlichen MaBnahmen, um den wirksamen und
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gleichberechtigten Genuss dieses Rechts durch Menschen mit Behinderungen zu
gewahrleisten.

Artikel 11 [Gefahrensituationen und humanitire Notlagen]

Die Vertragsstaaten ergreifen im Einklang mit ihren Verpflichtungen nach dem
Volkerrecht, einschlieBlich des humanitiren Volkerrechts und der internationalen
Menschenrechtsnormen, alle erforderlichen Ma3nahmen, um in Gefahrensituatio-
nen, einschlieBlich bewaffneter Konflikte, humanitirer Notlagen und Naturkata-
sttophen, den Schutz und die Sicherheit von Menschen mit Behinderungen zu
gewihrleisten.

Artikel 12 [Gleiche Anerkennung vor dem Recht]

(1) Die  Vertragsstaaten  bekrifticen, dass Menschen mit Behinderungen das
Recht haben, tiberall als Rechtssubjekt anerkannt zu werden.

(2) Die  Vertragsstaaten  anerkennen, dass Menschen mit Behinderungen in
allen Lebensbereichen gleichberechtigt mit anderen Rechts- und Handlungsfihig-
keit geniel3en.

(3) Die Vertragsstaaten treffen geeignete MaBnahmen, um Menschen mit Behinde-
rungen Zugang zu der Unterstiitzung zu verschaffen, die sie bei der Ausiibung
ihrer Rechts- und Handlungsfahigkeit gegebenenfalls bendtigen.

(4) Die Vertragsstaaten stellen sicher, dass zu allen die Austibung der Rechts-
und Handlungsfihigkeit betreffenden MaBnahmen im Einklang mit den internati-
onalen Menschenrechtsnormen geeignete und wirksame Sicherungen vorgesehen
werden, um Missbriuche zu verhindern. Diese Sicherungen mussen gewihrleisten,
dass bei den Malinahmen betreffend die Ausiibung der Rechts- und Handlungsfa-
higkeit die Rechte, der Wille und die Priferenzen der betreffenden Person geachtet
werden, es nicht zu Interessenkonflikten und missbrauchlicher Einflussnahme
kommt, dass die MaBnahmen verhiltnismiBig und auf die Umstinde der Person
zugeschnitten sind, dass sie von mdglichst kurzer Dauer sind und dass sie einer
regelmiBigen Uberpriifung durch eine zustindige, unabhingige und unparteiische
Behoérde oder gerichtliche Stelle unterliegen. Die Sicherungen miissen im Hinblick
auf das Ausmal, in dem diese MaBnahmen die Rechte und Interessen der Person
beriihren, verhiltnismiQig sein.

(5) Vorbehaltlich dieses Artikels treffen die Vertragsstaaten alle geeigneten und
wirksamen Malnahmen, um zu gewihrleisten, dass Menschen mit Behinderungen
das gleiche Recht wie andere haben, Eigentum zu besitzen oder zu erben, ihre
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finanziellen Angelegenheiten selbst zu regeln und gleichen Zugang zu Bankdatle-
hen, Hypotheken und anderen Finanzkrediten zu haben, und gewihrleisten, dass
Menschen mit Behinderungen nicht willkiirlich ihr Eigentum entzogen wird.

Artikel 13 [Zugang zur Justiz]

(1) Die Vertragsstaaten gewahrleisten Menschen mit Behinderungen gleichbe-
rechtigt mit anderen wirksamen Zugang zur Justiz, unter anderem durch verfah-
rensbezogene und altersgemifle Vorkehrungen, um ihre wirksame unmittelbare
und mittelbare Teilnahme, einschlieBlich als Zeugen und Zeuginnen, an allen Ge-
richtsverfahren, auch in der Ermittlungsphase und in anderen Vorverfahrenspha-
sen, zu etleichtern.

(2) Um zur Gewihrleistung des wirksamen Zugangs von Menschen mit Behinde-
rungen zur Justiz beizutragen, férdern die Vertragsstaaten geeignete Schulungen
fiir die im Justizwesen titigen Personen, einschlieSlich des Personals von Polizei
und Strafvollzug.

Artikel 14 [Freiheit und Sicherheit der Person]

(1) Die Vertragsstaaten gewihrleisten,

a) dass Menschen mit Behinderungen gleichberechtigt mit anderen das Recht
auf personliche Freiheit und Sicherheit genief3en;

b) dass Menschen mit Behinderungen gleichberechtigt mit anderen die Freiheit
nicht rechtswidrig oder willkiirlich entzogen wird, dass jede Freiheitsentzie-
hung im Einklang mit dem Gesetz erfolgt und dass das Vorliegen einer Behin-
derung in keinem Fall eine Freiheitsentzichung rechtfertigt.

(2) Die Vertragsstaaten gewihrleisten, dass Menschen mit Behinderungen, denen
aufgrund eines Verfahrens ihre Freiheit entzogen wird, gleichberechtigten An-
spruch auf die in den internationalen Menschenrechtsnormen vorgesehenen Ga-
rantien haben und im Einklang mit den Zielen und Grundsitzen dieses Uberein-
kommens behandelt werden, einschliefllich durch die Bereitstellung angemessener
Vorkehrungen.
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Artikel 15 [Freiheit von Folter oder grausamer, unmenschlicher
oder erniedrigender Behandlung oder Strafe]

(1) Niemand darf der Folter oder grausamer, unmenschlicher oder erniedrigender
Behandlung oder Strafe unterworfen werden. Insbesondere darf niemand ohne
seine freiwillige Zustimmung medizinischen oder wissenschaftlichen Versuchen
unterworfen werden.

(2) Die Vertragsstaaten treffen alle wirksamen gesetzgeberischen, verwaltungsmi-
Bigen, gerichtlichen oder sonstigen Malnahmen, um auf der Grundlage der
Gleichberechtigung zu verhindern, dass Menschen mit Behinderungen der Folter
oder grausamer, unmenschlicher oder erniedrigender Behandlung oder Strafe un-
terworfen werden.

Artikel 16 [Freiheit von Ausbeutung, Gewalt und Missbrauch]

(1) Die Vertragsstaaten treffen alle geeigneten Gesetzgebungs-, Verwaltungs-, So-
zial-, Bildungs- und sonstigen Malnahmen, um Menschen mit Behinderungen
sowohl innerhalb als auch auBlerhalb der Wohnung vor jeder Form von Ausbeu-
tung, Gewalt und Missbrauch, einschlieSlich ihrer geschlechtsspezifischen Aspek-
te, zu schutzen.

(2) Die Vertragsstaaten treffen auBerdem alle geeigneten MaBnahmen, um jede
Form von Ausbeutung, Gewalt und Missbrauch zu verhindern, indem sie unter
anderem geeignete Formen von das Geschlecht und das Alter beriicksichtigender
Hilfe und Unterstlitzung fiir Menschen mit Behinderungen und ihre Familien und
Betreuungspersonen gewihrleisten, einschlieSlich durch die Bereitstellung von
Informationen und Aufklirung dariiber, wie Fille von Ausbeutung, Gewalt und
Missbrauch verhindert, erkannt und angezeigt werden kénnen. Die Vertragsstaa-
ten sorgen dafiir, dass Schutzdienste das Alter, das Geschlecht und die Behinde-
rung der betroffenen Personen berticksichtigen.

(3) Zur Verhinderung jeder Form von Ausbeutung, Gewalt und Missbrauch
stellen die Vertragsstaaten sicher, dass alle Einrichtungen und Programme, die fiir
Menschen mit Behinderungen bestimmt sind, wirksam von unabhingigen Behor-
den Giberwacht werden.

(4) Die Vertragsstaaten treffen alle geeigheten MaBnahmen, um die kérperliche,
kognitive und psychische Genesung, die Rehabilitation und die soziale Wiederein-
gliederung von Menschen mit Behinderungen, die Opfer irgendeiner Form von
Ausbeutung, Gewalt oder Missbrauch werden, zu férdern, auch durch die Bereit-
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stellung von Schutzeinrichtungen. Genesung und Wiedereingliederung miissen in
einer Umgebung stattfinden, die der Gesundheit, dem Wohlergehen, der Selbstach-
tung, der Wiirde und der Autonomie des Menschen férderlich ist und geschlechts-
und altersspezifischen Bedurfnissen Rechnung trigt.

(5) Die Vertragsstaaten schaffen wirksame Rechtsvorschriften und politische
Konzepte, einschlieBlich solcher, die auf Frauen und Kinder ausgerichtet sind, um
sicherzustellen, dass Fille von Ausbeutung, Gewalt und Missbrauch gegentiber
Menschen mit Behinderungen erkannt, untersucht und gegebenenfalls strafrecht-
lich verfolgt werden.

Artikel 17 [Schutz der Unversehrtheit der Person]

Jeder Mensch mit Behinderungen hat gleichberechtigt mit anderen das Recht auf
Achtung seiner korpetlichen und seelischen Unversehrtheit.

Artikel 18 [Freiziigigkeit und Staatsangehorigkeit]

(1) Die Vertragsstaaten anerkennen das gleiche Recht von Menschen mit Behinde-
rungen auf Freizligigkeit, auf freie Wahl ihres Aufenthaltsorts und auf eine Staats-
angehérigkeit, indem sie unter anderem gewiéhrleisten, dass

a) Menschen mit Behinderungen das Recht haben, eine Staatsangehorigkeit
zu erwerben und ihre Staatsangehdrigkeit zu wechseln, und dass ihnen diese
nicht willkiirlich oder aufgrund von Behinderung entzogen wird;

b) Menschen mit Behinderungen nicht aufgrund von Behinderung die Mog-
lichkeit versagt wird, Dokumente zum Nachweis ihrer Staatsangehérigkeit oder
andere Identititsdokumente zu erhalten, zu besitzen und zu verwenden oder
einschlidgige Verfahren wie Einwanderungsverfahren in Anspruch zu nehmen,
die gegebenenfalls erforderlich sind, um die Ausiibung des Rechts auf Freizii-
gigkeit zu erleichtern;

¢) Menschen mit Behinderungen die Freiheit haben, jedes Land einschlief3lich
ihres eigenen zu verlassen;

d) Menschen mit Behinderungen nicht willkiitlich oder aufgrund von Behinde-
rung das Recht entzogen wird, in ihr eigenes Land einzureisen.

(2) Kinder mit Behinderungen sind unverziiglich nach ihrer Geburt in ein Register
einzutragen und haben das Recht auf einen Namen von Geburt an, das Recht, eine
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Staatsangehorigkeit zu erwerben, und soweit moglich das Recht, ihre Eltern zu
kennen und von ihnen betreut zu werden.

Artikel 19 [Unabhingige Lebensfiihrung und Einbeziehung in
die Gemeinschaft]

Die Vertragsstaaten dieses Ubereinkommens anerkennen das gleiche Recht aller
Menschen mit Behinderungen, mit gleichen Wahlméglichkeiten wie andere Men-
schen in der Gemeinschaft zu leben, und treffen wirksame und geeignete Mal3-
nahmen, um Menschen mit Behinderungen den vollen Genuss dieses Rechts und
ihre volle Einbeziehung in die Gemeinschaft und Teilhabe an der Gemeinschaft zu
erleichtern, indem sie unter anderem gewihrleisten, dass

a) Menschen mit Behinderungen gleichberechtigt die Moglichkeit haben, thren
Aufenthaltsort zu wihlen und zu entscheiden, wo und mit wem sie leben, und
nicht verpflichtet sind, in besonderen Wohnformen zu leben;

b) Menschen mit Behinderungen Zugang zu einer Reihe von gemeindenahen
Unterstiitzungsdiensten zu Hause und in Einrichtungen sowie zu sonstigen
gemeindenahen Unterstiitzungsdiensten haben, einschlieBlich der persénli-
chen Assistenz, die zur Unterstlitzung des Lebens in der Gemeinschaft und
der Einbezichung in die Gemeinschaft sowie zur Verhinderung von Isolation
und Absonderung von der Gemeinschaft notwendig ist;

¢) gemeindenahe Dienstleistungen und Einrichtungen fiir die Allgemeinheit
Menschen mit Behinderungen auf der Grundlage der Gleichberechtigung zur
Verfiigung stehen und ihren Bediirfnissen Rechnung tragen.

Artikel 20 [Pers6énliche Mobilitit]

Die Vertragsstaaten treffen wirksame Malinahmen, um fiir Menschen mit Behinde-
rungen personliche Mobilitdit mit gr6Btmébglicher Unabhingigkeit sicherzustellen,
indem sie unter anderem

a) die personliche Mobilitit von Menschen mit Behinderungen in der Art und
Weise und zum Zeitpunkt ihrer Wahl und zu erschwinglichen Kosten erleich-
tern;

b) den Zugang von Menschen mit Behinderungen zu hochwertigen Mobili-
titshilfen, Geriten, unterstiitzenden Technologien und menschlicher und tieri-
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scher Hilfe sowie Mittelspersonen erleichtern, auch durch deren Bereitstellung
zu erschwinglichen Kosten;

¢) Menschen mit Behinderungen und Fachkriften, die mit Menschen mit Be-
hinderungen arbeiten, Schulungen in Mobilititsfertigkeiten anbieten;

d) Hersteller von Mobilititshilfen, Geriten und unterstitzenden Technologien
ermutigen, alle Aspekte der Mobilitit fiir Menschen mit Behinderungen zu be-
ricksichtigen.

Artikel 21 [Recht der freien Meinungsiduf3erung, Meinungs-
freiheit und Zugang zu Informationen]

Die Vertragsstaaten treffen alle geeigneten Mallnahmen, um zu gewihrleisten, dass
Menschen mit Behinderungen das Recht auf freie MeinungsiduBlerung und Mei-
nungsfreiheit, einschlieBlich der Freiheit, Informationen und Gedankengut sich zu
beschaffen, zu empfangen und weiterzugeben, gleichberechtigt mit anderen und
durch alle von ihnen gewihlten Formen der Kommunikation im Sinne des Artikels
2 ausiben konnen, unter anderem indem sie

a) Menschen mit Behinderungen fiir die Allgemeinheit bestimmte Informatio-
nen rechtzeitig und ohne zusitzliche Kosten in zuginglichen Formaten und
Technologien, die fiir unterschiedliche Arten der Behinderung geeignet sind,
zur Verfiigung stellen;

b) im Umgang mit Behérden die Verwendung von Gebirdensprachen, Braille-
schrift, erginzenden und alternativen Kommunikationsformen und allen sons-
tigen selbst gewihlten zuginglichen Mitteln, Formen und Formaten der
Kommunikation durch Menschen mit Behinderungen akzeptieren und erleich-
tern;

c) private Rechtstriger, die, einschlieBlich durch das Internet, Dienste fur die
Allgemeinheit anbieten, dringend dazu auffordern, Informationen und Dienst-
leistungen in Formaten zur Verfigung zu stellen, die fiir Menschen mit Behin-
derungen zuginglich und nutzbar sind;

d) die Massenmedien, einschlieBlich der Anbieter von Informationen Gber das
Internet, dazu auffordern, ihre Dienstleistungen fir Menschen mit Behinde-

rungen zuginglich zu gestalten;

e) die Verwendung von Gebirdensprachen anerkennen und férdern.
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Artikel 22 [Achtung der Privatsphire]

(1) Menschen mit Behinderungen diirfen unabhingig von ihrem Aufenthaltsort
oder der Wohnform, in der sie leben, keinen willkiirlichen oder rechtswidrigen
Eingriffen in ihr Privatleben, ihre Familie, thre Wohnung oder ihren Schriftverkehr
oder andere Arten der Kommunikation oder rechtswidrigen Beeintrichtigungen
ihrer Ehre oder ihres Rufes ausgesetzt werden. Menschen mit Behinderungen ha-
ben Anspruch auf rechtlichen Schutz gegen solche Eingriffe oder Beeintrichtigun-
gen.

(2) Die Vertragsstaaten schiitzen auf der Grundlage der Gleichberechtigung mit
anderen die Vertraulichkeit von Informationen tber die Person, die Gesundheit
und die Rehabilitation von Menschen mit Behinderungen.

Artikel 23 [Achtung der Wohnung und der Familie]

(1) Die Vertragsstaaten treffen wirksame und geeignete Mallnahmen zur Beseiti-
gung der Diskriminierung von Menschen mit Behinderungen auf der Grundlage
der Gleichberechtigung mit anderen in allen Fragen, die Ehe, Familie, Elternschaft
und Partnerschaften betreffen, um zu gewihrleisten, dass

a) das Recht aller Menschen mit Behinderungen im heiratsfdhigen Alter, auf
der Grundlage des freien und vollen Einverstindnisses der kinftigen Ehegat-
ten eine Ehe zu schlieBen und eine Familie zu griinden, anerkannt wird,

b) das Recht von Menschen mit Behinderungen auf freie und verantwortungs-
bewusste Entscheidung tiber die Anzahl ihrer Kinder und die Geburtenab-
stinde sowie auf Zugang zu altersgemil3er Information sowie Aufklirung tber
Fortpflanzung und Familienplanung anerkannt wird und ihnen die notwendi-
gen Mittel zur Austibung dieser Rechte zur Verfigung gestellt werden;

¢) Menschen mit Behinderungen, einschlieBlich Kindern, gleichberechtigt mit
anderen ihre Fruchtbarkeit behalten.

(2) Die Vertragsstaaten gewihrleisten die Rechte und Pflichten von Menschen mit
Behinderungen in Fragen der Vormundschaft, Pflegschaft, Personen- und Vermé-
genssorge, Adoption von Kindern oder dhnlichen Rechtsinstituten, soweit das
innerstaatliche Recht solche kennt; in allen Fallen ist das Wohl des Kindes aus-
schlaggebend. Die Vertragsstaaten unterstlitzen Menschen mit Behinderungen in
angemessener Weise bei der Wahrnehmung ihrer elterlichen Verantwortung.

(3) Die Vertragsstaaten gewihrleisten, dass Kinder mit Behinderungen gleiche
Rechte in Bezug auf das Familienleben haben. Zur Verwirklichung dieser Rechte
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und mit dem Ziel, das Verbergen, das Aussetzen, die Vernachlissigung und die
Absonderung von Kindern mit Behinderungen zu verhindern, verpflichten sich die
Vertragsstaaten, Kindern mit Behinderungen und ihren Familien frihzeitig umfas-
sende Informationen, Dienste und Unterstiitzung zur Verfiigung zu stellen.

(4) Die Vertragsstaaten gewihrleisten, dass ein Kind nicht gegen den Willen sei-
ner Eltern von diesen getrennt wird, es sei denn, dass die zustindigen Behdrden in
einer gerichtlich nachpriifbaren Entscheidung nach den anzuwendenden Rechts-
vorschriften und Verfahren bestimmen, dass diese Trennung zum Wohl des Kin-
des notwendig ist. In keinem Fall darf das Kind aufgrund einer Behinderung ent-
weder des Kindes oder eines oder beider Elternteile von den Eltern getrennt wer-
den.

(5) Die Vertragsstaaten verpflichten sich, in Fillen, in denen die nichsten Fami-
lienangehérigen nicht in der Lage sind, fiir ein Kind mit Behinderungen zu sorgen,
alle Anstrengungen zu unternechmen, um andere Formen der Betreuung innerhalb
der weiteren Familie und, falls dies nicht méglich ist, innerhalb der Gemeinschaft
in einem familiendhnlichen Umfeld zu gewihrleisten.

Artikel 24 [Bildung]

(1) Die Vertragsstaaten anerkennen das Recht von Menschen mit Behinderungen
auf Bildung. Um dieses Recht ohne Diskriminierung und auf der Grundlage der
Chancengleichheit zu verwirklichen, gewihrleisten die Vertragsstaaten ein integra-
tives Bildungssystem auf allen Ebenen und lebenslanges Lernen mit dem Ziel,

a) die menschlichen Méglichkeiten sowie das Bewusstsein der Wiirde und das
Selbstwertgefiihl des Menschen voll zur Entfaltung zu bringen und die Ach-
tung vor den Menschenrechten, den Grundfreiheiten und der menschlichen
Vielfalt zu stirken;

b) Menschen mit Behinderungen ihre Personlichkeit, ihre Begabungen und ih-
re Kreativitit sowie ihre geistigen und korperlichen Fihigkeiten voll zur Ent-

faltung bringen zu lassen;

¢) Menschen mit Behinderungen zur wirklichen Teilhabe an einer freien Ge-
sellschaft zu befihigen.

(2) Bei der Verwirklichung dieses Rechts stellen die Vertragsstaaten sicher, dass

a) Menschen mit Behinderungen nicht aufgrund von Behinderung vom allge-
meinen Bildungssystem ausgeschlossen werden und dass Kinder mit Behinde-
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rungen nicht aufgrund von Behinderung vom unentgeltlichen und obligatori-
schen Grundschulunterricht oder vom Besuch weiterfiihrender Schulen ausge-
schlossen werden;

b) Menschen mit Behinderungen gleichberechtigt mit anderen in der Gemein-
schaft, in der sie leben, Zugang zu einem integrativen, hochwertigen und un-
entgeltlichen Unterricht an Grundschulen und weiterfithrenden Schulen haben;

¢) angemessene Vorkehrungen fiir die Bedirfnisse des Einzelnen getroffen
werden;

d) Menschen mit Behinderungen innerhalb des allgemeinen Bildungssystems
die notwendige Unterstlitzung geleistet wird, um ihre erfolgreiche Bildung zu
etleichtern;

e) in Ubereinstimmung mit dem Ziel der vollstindigen Integration wirksame
individuell angepasste UnterstiitzungsmaBBnahmen in einem Umfeld, das die
bestmdgliche schulische und soziale Entwicklung gestattet, angeboten wer-
den.

(3) Die Vertragsstaaten erméglichen Menschen mit Behinderungen, lebensprakti-
sche Fertigkeiten und soziale Kompetenzen zu erwerben, um ihre volle und
gleichberechtigte Teilhabe an der Bildung und als Mitglieder der Gemeinschaft zu
erleichtern. Zu diesem Zweck ergreifen die Vertragsstaaten geeignete Mal3nahmen;
unter anderem

a) etleichtern sie das Erlernen von Brailleschrift, alternativer Schrift, ergidnzen-
den und alternativen Formen, Mitteln und Formaten der Kommunikation, den
Erwerb von Orientierungs- und Mobilititsfertigkeiten sowie die Unterstiitzung
durch andere Menschen mit Behinderungen und das Mentoring;

b) erleichtern sie das Erlernen der Gebidrdensprache und die Férderung der
sprachlichen Identitit der Gehorlosen;

¢) stellen sie sicher, dass blinden, gehérlosen oder taubblinden Menschen, ins-
besondere Kindern, Bildung in den Sprachen und Kommunikationsformen
und mit den Kommunikationsmitteln, die fiir den Finzelnen am besten ge-
eignet sind, sowie in einem Umfeld vermittelt wird, das die bestmdgliche schu-
lische und soziale Entwicklung gestattet.

(4) Um zur Verwirklichung dieses Rechts beizutragen, treffen die Vertragsstaaten
geeignete Maflnahmen zur Einstellung von Lehrkriften, einschlief3lich solcher mit
Behinderungen, die in Gebirdensprache oder Brailleschrift ausgebildet sind, und
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zur Schulung von Fachkriften sowie Mitarbeitern und Mitarbeiterinnen auf allen
Ebenen des Bildungswesens. Diese Schulung schlieBt die Schirfung des Bewusst-
seins fir Behinderungen und die Verwendung geeigneter erginzender und alterna-
tiver Formen, Mittel und Formate der Kommunikation sowie padagogische Ver-
fahren und Materialien zur Unterstlitzung von Menschen mit Behinderungen ein.

(5) Die Vertragsstaaten stellen sicher, dass Menschen mit Behinderungen ohne
Diskriminierung und gleichberechtigt mit anderen Zugang zu allgemeiner Hoch-
schulbildung, Berufsausbildung, Erwachsenenbildung und lebenslangem Lernen
haben. Zu diesem Zweck stellen die Vertragsstaaten sicher, dass fiir Menschen mit
Behinderungen angemessene Vorkehrungen getroffen werden.

Artikel 25 [Gesundheit]

Die Vertragsstaaten anerkennen das Recht von Menschen mit Behinderungen auf
das erreichbare Héchstmal3 an Gesundheit ohne Diskriminierung aufgrund von
Behinderung. Die Vertragsstaaten treffen alle geeigneten Mafinahmen, um zu ge-
wihrleisten, dass Menschen mit Behinderungen Zugang zu geschlechtsspezifischen
Gesundheitsdiensten, einschlieBlich gesundheitlicher Rehabilitation, haben. Insbe-
sondere

a) stellen die Vertragsparteien Menschen mit Behinderungen eine unentgeltli-
che oder erschwingliche Gesundheitsversorgung in derselben Bandbreite, von
derselben Qualitit und auf demselben Standard zur Verfiigung wie anderen
Menschen, einschlieSlich sexual- und fortpflanzungsmedizinischer Gesund-
heitsleistungen und der Gesamtbevélkerung zur Verfiigung stehender Pro-
gramme des 6ffentlichen Gesundheitswesens;

b) bieten die Vertragsstaaten die Gesundheitsleistungen an, die von Menschen
mit Behinderungen speziell wegen ihrer Behinderungen bendtigt werden, so-
weit angebracht, einschlieSlich Fritherkennung und Frithintervention, sowie
Leistungen, durch die, auch bei Kindern und ilteren Menschen, weitere Behin-
derungen moglichst gering gehalten oder vermieden werden sollen;

c) bieten die Vertragsstaaten diese Gesundheitsleistungen so gemeindenah wie
mbglich an, auch in lindlichen Gebieten;

d) erlegen die Vertragsstaaten den Angehorigen der Gesundheitsberufe die
Verpflichtung auf, Menschen mit Behinderungen eine Versorgung von gleicher
Qualitit wie anderen Menschen angedeihen zu lassen, namentlich auf der
Grundlage der freien Einwilligung nach vorheriger Aufklirung, indem sie unter
anderem durch Schulungen und den Erlass ethischer Normen fiir die staatliche
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und private Gesundheitsversorgung das Bewusstsein fiir die Menschenrechte,
die Wiirde, die Autonomie und die Bediirfnisse von Menschen mit Behinde-
rungen schirfen;

e) verbieten die Vertragsstaaten die Diskriminierung von Menschen mit Be-
hinderungen in der Krankenversicherung und in der Lebensversicherung, so-
weit eine solche Versicherung nach innerstaatlichem Recht zulissig ist; solche
Versicherungen sind zu fairen und angemessenen Bedingungen anzubieten;

f) verhindern die Vertragsstaaten die diskriminierende Vorenthaltung von Ge-
sundheitsversorgung oder -leistungen oder von Nahrungsmitteln und Flissig-
keiten aufgrund von Behinderung.

Artikel 26 [Habilitation und Rehabilitation]

(1) Die Vertragsstaaten treffen wirksame und geeignete Mal3nahmen, einschlieBlich
durch die Unterstitzung durch andere Menschen mit Behinderungen, um Men-
schen mit Behinderungen in die Lage zu versetzen, ein Hochstmal3 an Unabhin-
gigkeit, umfassende korperliche, geistige, soziale und berufliche Fahigkeiten sowie
die volle Einbeziechung in alle Aspekte des Lebens und die volle Teilhabe an allen
Aspekten des Lebens zu erreichen und zu bewahren. Zu diesem Zweck organisie-
ren, stirken und erweitern die Vertragsstaaten umfassende Habilitations- und Re-
habilitationsdienste und -programme, insbesondere auf dem Gebiet der Gesund-
heit, der Beschiftigung, der Bildung und der Sozialdienste, und zwar so, dass diese
Leistungen und Programme

a) im frihestmdglichen Stadium einsetzen und auf einer multidisziplindren
Bewertung der individuellen Bedurfnisse und Stirken beruhen;

b) die Einbeziehung in die Gemeinschaft und die Gesellschaft in allen ihren
Aspekten sowie die Teilhabe daran unterstiitzen, freiwillig sind und Menschen
mit Behinderungen so gemeindenah wie moglich zur Verfigung stehen, auch
in lindlichen Gebieten.

(2) Die Vertragsstaaten férdern die Entwicklung der Aus- und Fortbildung fir
Fachkrifte und Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen in Habilitations- und Rehabilita-
tionsdiensten.

(3) Die Vertragsstaaten férdern die Verfiigbarkeit, die Kenntnis und die Verwen-
dung unterstiitzender Gerite und Technologien, die fiir Menschen mit Behinde-
rungen bestimmt sind, fiir die Zwecke der Habilitation und Rehabilitation.
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Artikel 27 [Arbeit und Beschiftigung]

(1) Die Vertragsstaaten anerkennen das gleiche Recht von Menschen mit Behinde-
rungen auf Arbeit; dies beinhaltet das Recht auf die Méglichkeit, den Lebensunter-
halt durch Arbeit zu verdienen, die in einem offenen, integrativen und fiir Men-
schen mit Behinderungen zuginglichen Arbeitsmarkt und Arbeitsumfeld frei ge-
wihlt oder angenommen wird. Die Vertragsstaaten sichern und férdern die Ver-
wirklichung des Rechts auf Arbeit, einschlieflich fiir Menschen, die wihrend der
Beschiftigung eine Behinderung erwerben, durch geeignete Schritte, einschlie8lich
des Erlasses von Rechtsvorschriften, um unter anderem

a) Diskriminierung aufgrund von Behinderung in allen Angelegenheiten im
Zusammenhang mit einer Beschiftigung gleich welcher Art, einschlieBlich der
Auswahl-, FEinstellungs- und Beschiftigungsbedingungen, der Weiterbeschafti-
gung, des beruflichen Aufstiegs sowie sicherer und gesunder Arbeitsbedingun-
gen, zu verbieten;

b) das gleiche Recht von Menschen mit Behinderungen auf gerechte und giins-
tige Arbeitsbedingungen, einschlieBllich Chancengleichheit und gleichen Ent-
gelts flr gleichwertige Arbeit, auf sichere und gesunde Arbeitsbedingungen,
cinschlieSlich Schutz vor Belidstigungen, und auf Abhilfe bei Missstinden zu
schiitzen;

©) zu gewihrleisten, dass Menschen mit Behinderungen ihre Arbeitnehmer-
und Gewerkschaftsrechte gleichberechtigt mit anderen ausiiben kénnen;

d) Menschen mit Behinderungen wirksamen Zugang zu allgemeinen fachlichen
und beruflichen Beratungsprogrammen, Stellenvermittlung sowie Berufsaus-
bildung und Weiterbildung zu ermdglichen;

e) fiir Menschen mit Behinderungen Beschiftigungsmdoglichkeiten und be-
ruflichen Aufstieg auf dem Arbeitsmarkt sowie die Unterstiitzung bei der Ar-
beitssuche, beim Erhalt und der Beibehaltung eines Arbeitsplatzes und beim
beruflichen Wiedereinstieg zu férdern;

f) Moglichkeiten fur Selbstindigkeit, Unternehmertum, die Bildung von Ge-
nossenschaften und die Griindung eines eigenen Geschifts zu fordern;

@) Menschen mit Behinderungen im 6ffentlichen Sektor zu beschiftigen;

h) die Beschiftigung von Menschen mit Behinderungen im privaten Sektor
durch geeignete Strategien und MaBnahmen zu férdern, wozu auch Program-
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me flr positive Malnahmen, Anreize und andere MaBnahmen gehéren kén-
nen;

i) sicherzustellen, dass am Arbeitsplatz angemessene Vorkehrungen fiir Men-
schen mit Behinderungen getroffen werden;

j) das Sammeln von Arbeitserfahrung auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt durch
Menschen mit Behinderungen zu férdern;

k) Programme fir die berufliche Rehabilitation, den Erhalt des Arbeitsplatzes
und den beruflichen Wiedereinstieg von Menschen mit Behinderungen zu £61-
dern.

(2) Die Vertragsstaaten stellen sicher, dass Menschen mit Behinderungen nicht in
Sklaverei oder Leibeigenschaft gehalten werden und dass sie gleichberechtigt mit
anderen vor Zwangs- oder Pflichtarbeit geschutzt werden.

Artikel 28 [Angemessener Lebensstandard und sozialer Schutz]

(1) Die Vertragsstaaten anerkennen das Recht von Menschen mit Behinderungen
auf einen angemessenen Lebensstandard fiir sich selbst und ihre Familien, ein-
schlielich angemessener Erndhrung, Bekleidung und Wohnung, sowie auf eine
stetige Verbesserung der Lebensbedingungen und unternehmen geeignete Schritte
zum Schutz und zur Férderung der Verwirklichung dieses Rechts ohne Diskrimi-
nierung aufgrund von Behinderung.

(2) Die Vertragsstaaten anerkennen das Recht von Menschen mit Behinderungen
auf sozialen Schutz und den Genuss dieses Rechts ohne Diskriminierung aufgrund
von Behinderung und unternehmen geeignete Schritte zum Schutz und zur Férde-
rung der Verwirklichung dieses Rechts, einschliefSlich Maf3nahmen, um

a) Menschen mit Behinderungen gleichberechtigten Zugang zur Versorgung
mit sauberem Wasser und den Zugang zu geeigneten und erschwinglichen
Dienstleistungen, Geridten und anderen Hilfen fir Bedirfnisse im Zusammen-
hang mit ihrer Behinderung zu sichern;

b) Menschen mit Behinderungen, insbesondere Frauen und Midchen sowie il-
teren Menschen mit Behinderungen, den Zugang zu Programmen fiir sozialen
Schutz und Programmen zur Armutsbekdmpfung zu sichern;

©) in Armut lebenden Menschen mit Behinderungen und ihren Familien den
Zugang zu staatlicher Hilfe bei behinderungsbedingten Aufwendungen, ein-
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schlieSlich ausreichender Schulung, Beratung, finanzieller Unterstiitzung sowie
Kurzzeitbetreuung, zu sichern;

d) Menschen mit Behinderungen den Zugang zu Programmen des sozialen
Wohnungsbaus zu sichern;

¢) Menschen mit Behinderungen gleichberechtigten Zugang zu Leistungen und
Programmen der Altersversorgung zu sichern.

Artikel 29 [Teilhabe am politischen und 6ffentlichen Leben]

Die Vertragsstaaten garantieren Menschen mit Behinderungen die politischen
Rechte sowie die Moglichkeit, diese gleichberechtigt mit anderen zu genie3en, und
verpflichten sich,

a) sicherzustellen, dass Menschen mit Behinderungen gleichberechtigt mit an-
deren wirksam und umfassend am politischen und 6ffentlichen Leben teilha-
ben kénnen, sei es unmittelbar oder durch frei gewihlte Vertreter oder Vertre-
terinnen, was auch das Recht und die Moglichkeit einschlieBt, zu wihlen und
gewahlt zu werden; unter anderem

i) stellen sie sicher, dass die Wahlverfahren, -einrichtungen und -
materialien geeignet, zuginglich und leicht zu verstehen und zu hand-
haben sind;

ii) schutzen sie das Recht von Menschen mit Behinderungen, bei
Wahlen und Volksabstimmungen in geheimer Abstimmung ohne Ein-
schiichterung ihre Stimme abzugeben, bei Wahlen zu kandidieren, ein
Amt wirksam innezuhaben und alle 6ffentlichen Aufgaben auf allen
Ebenen staatlicher T4tigkeit wahrzunehmen, indem sie gegebenenfalls
die Nutzung unterstiitzender und neuer Technologien erleichtern;

ili) garantieren sie die freie Willensduerung von Menschen mit Be-
hinderungen als Wihler und Wihlerinnen und erlauben zu diesem
Zweck im Bedarfsfall auf Wunsch, dass sie sich bei der Stimmabgabe
durch eine Person ihrer Wahl unterstiitzen lassen;

b) aktiv ein Umfeld zu férdern, in dem Menschen mit Behinderungen ohne
Diskriminierung und gleichberechtigt mit anderen wirksam und umfassend an
der Gestaltung der 6ffentlichen Angelegenheiten mitwirken kénnen, und ihre
Mitwirkung an den 6ffentlichen Angelegenheiten zu beglinstigen, unter ande-
rem



126 UN-Behindertenrechtskonvention — UN-BRK

1) die Mitarbeit in nichtstaatlichen Organisationen und Vereinigungen, die
sich mit dem Offentlichen und politischen Leben ihres Landes befassen,
und an den Titigkeiten und der Verwaltung politischer Parteien;

i) die Bildung von Organisationen von Menschen mit Behinderungen, die
sie auf internationaler, nationaler, regionaler und lokaler Ebene vertreten,
und den Beitritt zu solchen Organisationen.

Artikel 30 [Teilhabe am kulturellen Leben sowie an Erholung,
Freizeit und Sport]

(1) Die Vertragsstaaten anerkennen das Recht von Menschen mit Behinderungen,
gleichberechtigt mit anderen am kulturellen Leben teilzunehmen, und treffen alle
geeigneten Maflnahmen, um sicherzustellen, dass Menschen mit Behinderungen

a) Zugang zu kulturellem Material in zuginglichen Formaten haben;

b) Zugang zu Fernsehprogrammen, Filmen, Theatervorstellungen und anderen
kulturellen Aktivititen in zuginglichen Formaten haben;

¢) Zugang zu Orten kultureller Darbietungen oder Dienstleistungen, wie Thea-
tern, Museen, Kinos, Bibliotheken und Tourismusdiensten, sowie, so weit wie
méglich, zu Denkmilern und Stitten von nationaler kultureller Bedeutung ha-
ben.

(2) Die Vertragsstaaten treffen geeignete Malinahmen, um Menschen mit Behinde-
rungen die Moglichkeit zu geben, ihr kreatives, kiinstlerisches und intellektuelles
Potenzial zu entfalten und zu nutzen, nicht nur fur sich selbst, sondern auch zur
Bereicherung der Gesellschatft.

(3) Die Vertragsstaaten unternchmen alle geeigneten Schritte im Einklang mit dem
Volkerrecht, um sicherzustellen, dass Gesetze zum Schutz von Rechten des geisti-
gen Eigentums keine ungerechtfertigte oder diskriminierende Barriere fiir den
Zugang von Menschen mit Behinderungen zu kulturellem Material darstellen.

(4) Menschen mit Behinderungen haben gleichberechtigt mit anderen Anspruch
auf Anerkennung und Unterstiitzung ihrer spezifischen kulturellen und sprachli-
chen Identitit, einschlieSlich der Gebirdensprachen und der Gehérlosenkultur.
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(5) Mit dem Ziel, Menschen mit Behinderungen die gleichberechtigte Teilnahme an
Erholungs-, Freizeit- und Sportaktivititen zu ermdglichen, treffen die Vertragsstaa-
ten geeignete MaB3nahmen,

a) um Menschen mit Behinderungen zu ermutigen, so umfassend wie méglich
an breitensportlichen Aktivititen auf allen Ebenen teilzunehmen, und ihre
Teilnahme zu fordern;

b) um sicherzustellen, dass Menschen mit Behinderungen die Méglichkeit ha-
ben, behinderungsspezifische Sport- und Erholungsaktivititen zu organisieren,
zu entwickeln und an solchen teilzunehmen, und zu diesem Zweck die Bereit-
stellung eines geeigneten Angebots an Anleitung, Training und Ressourcen auf
der Grundlage der Gleichberechtigung mit anderen zu férdern;

¢) um sicherzustellen, dass Menschen mit Behinderungen Zugang zu Sport-,
Erholungs- und Tourismusstitten haben;

d) um sicherzustellen, dass Kinder mit Behinderungen gleichberechtigt mit an-
deren Kindern an Spiel-, Erholungs-, Freizeit- und Sportaktivititen teilnehmen
konnen, einschlieBlich im schulischen Bereich;

e) um sicherzustellen, dass Menschen mit Behinderungen Zugang zu Dienst-
leistungen der Organisatoren von Erholungs-, Tourismus-, Freizeit- und
Sportaktivititen haben.

Artikel 31 [Statistik und Datensammlung]

(1) Die Vertragsstaaten verpflichten sich zur Sammlung geeigneter Informationen,
einschlieBlich statistischer Angaben und Forschungsdaten, die thnen ermdglichen,
politische Konzepte zur Durchfithrung dieses Ubereinkommens auszuarbeiten
und umzusetzen. Das Verfahren zur Sammlung und Aufbewahrung dieser In-
formationen muss

a) mit den gesetzlichen Schutzvorschriften, einschlieBlich der Rechtsvorschrif-
ten iiber den Datenschutz, zur Sicherung der Vertraulichkeit und der Achtung
der Privatsphire von Menschen mit Behinderungen im Einklang stehen;

b) mit den international anerkannten Normen zum Schutz der Menschenrechte
und Grundfreiheiten und den ethischen Grundsitzen fir die Sammlung und
Nutzung statistischer Daten im Einklang stehen.
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(2) Die im Einklang mit diesem Artikel gesammelten Informationen werden, so-
weit angebracht, aufgeschliisselt und dazu verwendet, die Umsetzung der Ver-
pflichtungen aus diesem Ubereinkommen durch die Vertragsstaaten zu beurteilen
und die Hindernisse, denen sich Menschen mit Behinderungen bei der Austibung
ihrer Rechte gegentibersehen, zu ermitteln und anzugehen.

(3) Die Vertragsstaaten tibernechmen die Verantwortung fiir die Verbreitung dieser
Statistiken und sorgen dafiir, dass sie fiir Menschen mit Behinderungen und andere
zuginglich sind.

Artikel 32 [Internationale Zusammenarbeit]

(1) Die Vertragsstaaten anerkennen die Bedeutung der internationalen Zusammen-
arbeit und deren Forderung zur Unterstiitzung der einzelstaatlichen Anstrengun-
gen fiir die Verwirklichung des Zwecks und der Ziele dieses Ubereinkommens und
treffen diesbeziiglich geeignete und wirksame Mal3nahmen, zwischenstaatlich so-
wie, soweit angebracht, in Partnerschaft mit den einschligigen internationalen und
regionalen Organisationen und der Zivilgesellschaft, insbesondere Organisationen
von Menschen mit Behinderungen. Unter anderem kénnen sie Ma3nahmen ergrei-
fen, um

a) sicherzustellen, dass die internationale Zusammenarbeit, einschlieBlich intet-
nationaler Entwicklungsprogramme, Menschen mit Behinderungen einbezieht
und fiir sie zuginglich ist;

b) den Aufbau von Kapazititen zu erleichtern und zu unterstiitzen, unter an-
derem durch den Austausch und die Weitergabe von Informationen, Erfah-
rungen, Ausbildungsprogrammen und vorbildlichen Praktiken;

¢) die Forschungszusammenarbeit und den Zugang zu wissenschaftlichen und
technischen Kenntnissen zu etleichtern;

d) soweit angebracht, technische und wirtschaftliche Hilfe zu leisten, unter an-
derem durch Erleichterung des Zugangs zu zuginglichen und unterstiitzenden
Technologien und ihres Austauschs sowie durch Weitergabe von Technolo-
gien.

(2) Dieser Artikel bertihrt nicht die Pflicht jedes Vertragsstaats, seine Verpflichtun-
gen aus diesem Ubereinkommen zu erfiillen.
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Artikel 33 [Innerstaatliche Durchfithrung und Uberwachung]

(1) Die Vertragsstaaten bestimmen nach Mal3gabe ihrer staatlichen Organisation
eine oder mehrere staatliche Anlaufstellen fiir Angelegenheiten im Zusammen-
hang mit der Durchfithrung dieses Ubereinkommens und priifen sorgfiltig die
Schaffung oder Bestimmung eines staatlichen Koordinierungsmechanismus, der
die Durchfiihrung der entsprechenden Malinahmen in verschiedenen Bereichen
und auf verschiedenen Ebenen erleichtern soll.

(2) Die  Vertragsstaaten  unterhalten, stirken, bestimmen oder schaffen nach
MaBgabe ihres Rechts- und Verwaltungssystems auf einzelstaatlicher Ebene fiir die
Forderung, den Schutz und die Uberwachung der Durchfiihrung dieses Uberein-
kommens eine Struktur, die, je nachdem, was angebracht ist, einen oder mehrere
unabhingige Mechanismen einschlie3t. Bei der Bestimmung oder Schaffung eines
solchen Mechanismus beriicksichtigen die Vertragsstaaten die Grundsitze betref-
fend die Rechtsstellung und die Arbeitsweise der einzelstaatlichen Institutionen
zum Schutz und zur Férderung der Menschenrechte.

(3) Die Zivilgesellschaft, insbesondere Menschen mit Behinderungen und die sie
vertretenden Organisationen, wird in den Uberwachungsprozess einbezogen und
nimmt in vollem Umfang daran teil.

Artikel 34 [Ausschuss fiir die Rechte von Menschen mit
Behinderungen]

(1) Es wird ein Ausschuss fir die Rechte von Menschen mit Behinderungen (im
Folgenden als ,,Ausschuss® bezeichnet) eingesetzt, der die nachstehend festgeleg-
ten Aufgaben wahrnimmt.

(2) Der Ausschuss besteht zum Zeitpunkt des Inkrafttretens dieses Uberein-
kommens aus zwolf Sachverstindigen. Nach sechzig weiteren Ratifikationen oder
Beitritten zu dem Ubereinkommen erhéht sich die Zahl der Ausschussmitglieder
um sechs auf die Hochstzahl von achtzehn.

(3) Die Ausschussmitglieder sind in persénlicher Figenschaft titig und miissen
Personlichkeiten von hohem sittlichen Ansehen und anerkannter Sachkenntnis
und Erfahrung auf dem von diesem Ubereinkommen erfassten Gebiet sein. Die
Vertragsstaaten sind aufgefordert, bei der Benennung ihrer Kandidaten oder Kan-
didatinnen Artikel 4 Absatz 3 gebtihrend zu beriicksichtigen.

(4) Die Ausschussmitglieder werden von den Vertragsstaaten gewahlt, wobei auf
eine gerechte geografische Verteilung, die Vertretung der verschiedenen Kultur-
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kreise und der hauptsichlichen Rechtssysteme, die ausgewogene Vertretung der
Geschlechter und die Beteiligung von Sachverstindigen mit Behinderungen zu
achten ist.

(5) Die Ausschussmitglieder werden auf Sitzungen der Konferenz der Vertrags-
staaten in geheimer Wahl aus einer Liste von Personen gewihlt, die von den Ver-
tragsstaaten aus dem Kreis ihrer Staatsangehoérigen benannt worden sind. Auf die-
sen Sitzungen, die beschlussfihig sind, wenn zwei Drittel der Vertragsstaaten ver-
treten sind, gelten diejenigen Kandidaten oder Kandidatinnen als in den Ausschuss
gewihlt, welche die héchste Stimmenzahl und die absolute Stimmenmehrheit der
anwesenden und abstimmenden Vertreter bezichungsweise Vertreterinnen der
Vertragsstaaten auf sich vereinigen.

(6) Die erste Wahl findet spitestens sechs Monate nach Inkrafttreten dieses
Ubereinkommens statt. Spitestens vier Monate vor jeder Wahl fordert der Gene-
ralsekretir der Vereinten Nationen die Vertragsstaaten schriftlich auf, innerhalb
von zwel Monaten ihre Benennungen einzureichen. Der Generalsekretir fertigt
sodann eine alphabetische Liste aller auf diese Weise benannten Personen an, unter
Angabe der Vertragsstaaten, die sie benannt haben, und Ubermittelt sie den Ver-
tragsstaaten.

(7) Die Ausschussmitglieder werden fur vier Jahre gewihlt. Ihre einmalige Wie-
derwahl ist zuldssig. Die Amtszeit von sechs der bei der ersten Wahl gewihlten
Mitglieder lduft jedoch nach zwei Jahren ab; unmittelbar nach der ersten Wahl
werden die Namen dieser sechs Mitglieder von dem oder der Vorsitzenden der
in Absatz 5 genannten Sitzung durch das Los bestimmt.

(8) Die Wahl der sechs zusitzlichen Ausschussmitglieder findet bei den or-
dentlichen Wahlen im Einklang mit den einschligigen Bestimmungen dieses Arti-
kels statt.

(9) Wenn ein Ausschussmitglied stirtbt oder zuriicktritt oder erklirt, dass es aus
anderen Griinden seine Aufgaben nicht mehr wahrnehmen kann, ernennt der Ver-
tragsstaat, der das Mitglied benannt hat, fiir die verbleibende Amtszeit eine andere
sachverstindige Person, die iiber die Befihigungen verfiigt und die Voraussetzun-
gen erfilllt, die in den einschligigen Bestimmungen dieses Artikels beschrieben
sind.

(10) Der Ausschuss gibt sich eine Geschiftsordnung.

(11) Der Generalsekretir der Vereinten Nationen stellt dem Ausschuss das Perso-
nal und die Einrichtungen zur Verfiigung, die dieser zur wirksamen Wahrnehmung



UN-Behindertenrechtskonvention — UN-BRK 131

seiner Aufgaben nach diesem Ubereinkommen benétigt, und beruft seine erste
Sitzung ein.

(12) Die Mitglieder des nach diesem Ubereinkommen eingesetzten Ausschusses
erhalten mit Zustimmung der Generalversammlung der Vereinten Nationen Bezi-
ge aus Mitteln der Vereinten Nationen zu den von der Generalversammlung unter
Berticksichtigung der Bedeutung der Aufgaben des Ausschusses zu beschlieenden
Bedingungen.

(13) Die Ausschussmitglieder haben Anspruch auf die Exleichterungen, Vorrechte
und Immunititen der Sachverstindigen im Auftrag der Vereinten Nationen, die in
den einschligigen Abschnitten des Ubereinkommens iiber die Vorrechte und Im-
munititen der Vereinten Nationen vorgesehen sind.

Artikel 35 [Berichte der Vertragsstaaten]

(1) Jeder Vertragsstaat legt dem Ausschuss Uber den Generalsekretir der Verein-
ten Nationen innerhalb von zwei Jahren nach Inkrafttreten dieses Ubereinkom-
mens fir den betreffenden Vertragsstaat einen umfassenden Bericht tber die
MaBnahmen, die er zur Erfiillung seiner Verpflichtungen aus dem Ubereinkom-
men getroffen hat, und tiber die dabei erzielten Fortschritte vor.

(2) Danach legen die Vertragsstaaten mindestens alle vier Jahre und dariiber
hinaus jeweils auf Anforderung des Ausschusses Folgeberichte vor.

(3) Der Ausschuss beschlieBt gegebenenfalls Leitlinien fiir den Inhalt der Berich-
te.

(4) Ein Vertragsstaat, der dem Ausschuss einen ersten umfassenden Bericht
vorgelegt hat, braucht in seinen Folgeberichten die frither mitgeteilten Angaben
nicht zu wiederholen. Die Vertragsstaaten sind gebeten, ihre Berichte an den Aus-
schuss in einem offenen und transparenten Verfahren zu erstellen und dabei Arti-
kel 4 Absatz 3 gebithrend zu berticksichtigen.

(5) In den Berichten kann auf Faktoren und Schwierigkeiten hingewiesen werden,
die das AusmalB3 der Erfiilllung der Verpflichtungen aus diesem Ubereinkommen
beeinflussen.

Artikel 36 [Priifung der Berichte]

(1) Der Ausschuss priift jeden Bericht; er kann ithn mit den ithm geeignet erschei-
nenden Vorschligen und allgemeinen Empfehlungen versehen und leitet diese
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dem betreffenden Vertragsstaat zu. Dieser kann dem Ausschuss hierauf jede In-
formation iibermitteln, die er zu geben wiinscht. Der Ausschuss kann die Vertrags-
staaten um weitere Angaben tber die Durchfihrung dieses Ubereinkommens er-
suchen.

(2) Liegt ein Vertragsstaat mit der Vorlage eines Berichts in erheblichem Riick-
stand, so kann der Ausschuss dem betreffenden Vertragsstaat notifizieren, dass die
Durchfithrung dieses Ubereinkommens im betreffenden Vertragsstaat auf der
Grundlage der dem Ausschuss zur Verfiigung stehenden zuverldssigen Informati-
onen geprift werden muss, falls der Bericht nicht innerhalb von drei Monaten
nach dieser Notifikation vorgelegt wird. Der Ausschuss fordert den betreffenden
Vertragsstaat auf, bei dieser Priffung mitzuwirken. Falls der Vertragsstaat darauthin
den Bericht vorlegt, findet Absatz 1 Anwendung.

(3) Der Generalsekretir der Vereinten Nationen stellt die Berichte allen Ver-
tragsstaaten zur Verfiigung.

(4) Die Vertragsstaaten sorgen fiir eine weite Verbreitung ihrer Berichte im eigenen
Land und etleichtern den Zugang zu den Vorschligen und allgemeinen Empfeh-
lungen zu diesen Berichten.

(5) Der Ausschuss Ubermittelt, wenn er dies fir angebracht hilt, den Sonderorga-
nisationen, Fonds und Programmen der Vereinten Nationen und anderen zustin-
digen Stellen Berichte der Vertragsstaaten, damit ein darin enthaltenes Ersuchen
um fachliche Beratung oder Unterstiitzung oder ein darin enthaltener Hinweis,
dass ein diesbeziigliches Bediirfnis besteht, aufgegriffen werden kann; etwaige
Bemerkungen und Empfehlungen des Ausschusses zu diesen Ersuchen oder Hin-
weisen werden beigefligt.

Artikel 37 [Zusammenarbeit zwischen den Vertragsstaaten und
dem Ausschuss]

(1) Jeder Vertragsstaat arbeitet mit dem Ausschuss zusammen und ist seinen Mit-
gliedern bei der Erfillung ihres Mandats behilflich.

(2) In seinen Beziehungen zu den Vertragsstaaten priift der Ausschuss gebithrend
Moglichkeiten zur Stirkung der einzelstaatlichen Fihigkeiten zur Durchfiihrung
dieses Ubereinkommens, einschlieBlich durch internationale Zusammenarbeit.
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Artikel 38 [Beziehungen des Ausschusses zu anderen Organen]

Um die wirksame Durchfithrung dieses Ubereinkommens und die internationale
Zusammenarbeit auf dem von dem Ubereinkommen erfassten Gebiet zu fordern,

a) haben die Sonderorganisationen und andere Organe der Vereinten Nationen
das Recht, bei der Erérterung der Durchfiihrung derjenigen Bestimmungen
des Ubereinkommens, die in ihren Aufgabenbereich fallen, vertreten zu sein.
Der Ausschuss kann, wenn er dies fiir angebracht hilt, Sonderorganisationen
und andere zustindige Stellen einladen, sachkundige Stellungnahmen zur
Durchfiithrung des Ubereinkommens auf Gebieten abzugeben, die in ihren je-
weiligen Aufgabenbereich fallen. Der Ausschuss kann Sonderorganisationen
und andere Organe der Vereinten Nationen einladen, ihm Berichte tiber die
Durchfiihrung des Ubereinkommens auf den Gebieten vorzulegen, die in ihren
Titigkeitsbereich fallen;

b) konsultiert der Ausschuss bei der Wahrnehmung seines Mandats, soweit an-
gebracht, andere einschligige Organe, die durch internationale Menschen-
rechtsvertrdge geschaffen wurden, mit dem Ziel, die Kohidrenz ihrer jeweiligen
Berichterstattungsleitlinien, Vorschldge und allgemeinen Empfehlungen zu ge-
wihrleisten sowie Doppelungen und Uberschneidungen bei der Durchfiihrung
ithrer Aufgaben zu vermeiden.

Artikel 39 [Bericht des Ausschusses]

Der Ausschuss berichtet der Generalversammlung und dem Wirtschafts- und So-
zialrat alle zwei Jahre tiber seine Titigkeit und kann aufgrund der Prifung der von
den Vertragsstaaten eingegangenen Berichte und Auskiinfte Vorschlige machen
und allgemeine Empfehlungen abgeben. Diese werden zusammen mit etwaigen
Stellungnahmen der Vertragsstaaten in den Ausschussbericht aufgenommen.

Artikel 40 [Konferenz der Vertragsstaaten]

(1) Die Vertragsstaaten treten regelmilig in einer Konferenz der Vertragsstaaten
zusammen, um jede Angelegenheit im Zusammenhang mit der Durchfihrung
dieses Ubereinkommens zu behandeln.

(2) Die Konferenz der Vertragsstaaten wird vom Generalsekretir der Vereinten
Nationen spitestens sechs Monate nach Inkrafttreten dieses Ubereinkommens
einberufen. Die folgenden Treffen werden vom Generalsekretir alle zwei Jahre
oder auf Beschluss der Konferenz der Vertragsstaaten einberufen.
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Artikel 41 [Verwahrer]

Der Generalsekretir der Vereinten Nationen ist Verwahrer dieses Ubereinkom-
mens.

Artikel 42 [Unterzeichnung]

Dieses Ubereinkommen liegt fiir alle Staaten und fiir Organisationen der regiona-
len Integration ab dem 30. Mirz 2007 am Sitz der Vereinten Nationen in New
York zur Unterzeichnung auf.

Artikel 43 [Zustimmung, gebunden zu sein]

Dieses Ubereinkommen bedarf der Ratifikation durch die Unterzeichnerstaaten
und der férmlichen Bestitigung durch die unterzeichnenden Organisationen der
regionalen Integration. Es steht allen Staaten oder Organisationen der regionalen
Integration, die das Ubereinkommen nicht unterzeichnet haben, zum Beitritt of-
fen.

Artikel 44 [Organisationen der regionalen Integration]

(1) Der Ausdruck ,,Organisation der regionalen Integration” bezeichnet eine von
souverinen Staaten einer bestimmten Region gebildete Organisation, der ihre Mit-
gliedstaaten die Zustindigkeit fiir von diesem Ubereinkommen erfasste Angele-
genheiten ubertragen haben. In ihren Urkunden der férmlichen Bestitigung oder
Beitrittsurkunden erkliren diese Organisationen den Umfang ihrer Zustindigkeiten
in Bezug auf die durch dieses Ubereinkommen erfassten Angelegenheiten. Danach
teilen sie dem Verwahrer jede erhebliche Anderung des Umfangs ihrer Zustindig-
keiten mit.

(2) Bezugnahmen auf ,,Vertragsstaaten® in diesem Ubereinkommen finden auf
solche Organisationen im Rahmen ihrer Zustindigkeit Anwendung.

(3) Fir die Zwecke des Artikels 45 Absatz 1 und des Artikels 47 Absdtze 2 und 3
wird eine von einer Organisation der regionalen Integration hinterlegte Urkunde
nicht mitgezahlt.

(4) Organisationen der regionalen Integration kénnen in Angelegenheiten ihrer
Zustindigkeit ihr Stimmrecht in der Konferenz der Vertragsstaaten mit der An-
zahl von Stimmen austiben, die der Anzahl ihrer Mitgliedstaaten entspricht, die
Vertragsparteien dieses Ubereinkommens sind. Diese Organisationen iiben ihr
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Stimmrecht nicht aus, wenn einer ihrer Mitgliedstaaten sein Stimmrecht austbt,
und umgekehrt.

Artikel 45 [Inkrafttreten]

(1) Dieses Ubereinkommen tritt am dreiBigsten Tag nach Hinterlegung der zwan-
zigsten Ratifikations- oder Beitrittsurkunde in Kraft.

(2) Fur jeden Staat und jede Organisation der regionalen Integration, der bezie-
hungsweise die dieses Ubereinkommen nach Hinterlegung der zwanzigsten ent-
sprechenden Urkunde ratifiziert, férmlich bestitigt oder thm beitritt, tritt das
Ubereinkommen am dreiBigsten Tag nach Hinterlegung der eigenen Urkunde in
Kraft.

Artikel 46 [Vorbehalte]

(1) Vorbehalte, die mit Ziel und Zweck dieses Ubereinkommens unvereinbar sind,
sind nicht zuldssig mit der Anzahl von Stimmen ausiiben, die der Anzahl ihrer
Mitgliedstaaten entspricht, die Vertragsparteien dieses Ubereinkommens sind.
Diese Organisationen iiben ihr Stimmrecht nicht aus, wenn einer ihrer Mitglied-
staaten sein Stimmrecht ausiibt, und umgekehrt.

(2) Vorbehalte konnen jederzeit zuriickgenommen werden.

Artikel 47 [Anderungen]

(1) Jeder Vertragsstaat kann eine Anderung dieses Ubereinkommens vorschlagen
und beim Generalsekretir der Vereinten Nationen einreichen. Der Generalsekretir
tibermittelt jeden Anderungsvorschlag den Vertragsstaaten mit der Aufforderung,
ihm zu notifizieren, ob sie eine Konferenz der Vertragsstaaten zur Beratung und
Entscheidung tber den Vorschlag befiirworten. Beflirwortet innerhalb von vier
Monaten nach dem Datum der Ubermittlung wenigstens ein Drittel der Vertrags-
staaten eine solche Konferenz, so beruft der Generalsekretir die Konferenz unter
der Schirmherrschaft der Vereinten Nationen ein. Jede Anderung, die von einer
Mehrheit von zwei Dritteln der anwesenden und abstimmenden Vertragsstaaten
beschlossen  wird, wird vom Generalsekretir der Generalversammlung der Ver-
einten Nationen zur Genehmigung und danach allen Vertragsstaaten zur Annahme
vorgelegt.

(2) Eine nach Absatz 1 beschlossene und genehmigte Anderung tritt am dreiBigs-
ten Tag nach dem Zeitpunkt in Kraft, zu dem die Anzahl der hinterlegten Annah-
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meurkunden zwei Drittel der Anzahl der Vertragsstaaten zum Zeitpunkt der Be-
schlussfassung iiber die Anderung erreicht. Danach tritt die Anderung fiir jeden
Vertragsstaat am dreiligsten Tag nach Hinterlegung seiner eigenen Annahmeur-
kunde in Kraft. Eine Anderung ist nur fiir die Vertragsstaaten, die sie angenom-
men haben, verbindlich.

(3) Wenn die Konferenz der Vertragsstaaten dies im Konsens beschlief3t, tritt
eine nach Absatz 1 beschlossene und genehmigte Anderung, die ausschlieBlich die
Artikel 34, 38, 39 und 40 betrifft, fiir alle Vertragsstaaten am dreiligsten Tag nach
dem Zeitpunkt in Kraft, zu dem die Anzahl der hinterlegten Annahmeurkunden
zwel Drittel der Anzahl der Vertragsstaaten zum Zeitpunkt der Beschlussfassung
tiber die Anderung erreicht.

Artikel 48 [Kiindigung]

Ein Vertragsstaat kann dieses Ubereinkommen durch eine an den Generalsekretir
der Vereinten Nationen gerichtete schriftliche Notifikation kiindigen. Die Kindi-
gung wird ein Jahr nach Fingang der Notifikation beim Generalsekretir wirksam.

Artikel 49 [Zugingliches Format]

Der Wortlaut dieses Ubereinkommens wird in zuginglichen Formaten zur Verfii-
gung gestellt.

Artikel 50 [Verbindliche Wortlaute]

Der arabische, der chinesische, der englische, der franzdsische, der russische und
der spanische Wortlaut dieses Ubereinkommens sind gleichermaflen verbindlich.

Zu Urkund dessen haben die unterzeichneten, von ihren Regierungen hierzu geh6-
rig  befugten Bevollmichtigten dieses  Ubereinkommen  unterschrieben.
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Fakultativprotokoll zum Ubereinkommen iiber die
Rechte von Menschen mit Behinderungen

Die Vertragsstaaten dieses Protokolls haben Folgendes vereinbart:

Artikel 1

(1) Jeder Vertragsstaat dieses Protokolls (,,Vertragsstaat™) anerkennt die Zustin-
digkeit des Ausschusses fiir die Rechte von Menschen mit Behinderungen (,,Aus-
schuss®) fir die Entgegennahme und Priifung von Mitteilungen, die von oder im
Namen von seiner Hoheitsgewalt unterstehenden Einzelpersonen oder Personen-
gruppen eingereicht werden, die behaupten, Opfer einer Verletzung des Uberein-
kommens durch den betreffenden Vertragsstaat zu sein.

(2) Der Ausschuss nimmt keine Mitteilung entgegen, die einen Vertragsstaat des
Ubereinkommens betrifft, der nicht Vertragspartei dieses Protokolls ist.

Artikel 2

Der Ausschuss erklirt eine Mitteilung fiir unzulissig,
a) wenn sie anonym ist;

b) wenn sie einen Missbrauch des Rechts auf Einreichung solcher Mitteilungen
darstellt oder mit den Bestimmungen des Ubereinkommens unvereinbar ist;

¢) wenn dieselbe Sache bereits vom Ausschuss untersucht worden ist oder in
einem anderen internationalen Untersuchungs- oder Streitregelungsverfahren
geprift worden ist oder gepriift wird;

d) wenn nicht alle zur Verfiigung stehenden innerstaatlichen Rechtsbehelfe er-
schépft worden sind. Dies gilt nicht, wenn das Verfahren bei der Anwendung
solcher Rechtsbehelfe unangemessen lange dauert oder keine wirksame Abhilfe
erwarten lasst;

e) wenn sie offensichtlich unbegriindet ist oder nicht hinreichend begriindet
wird oder
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) wenn die der Mitteilung zugrunde liegenden Tatsachen vor dem Inkrafttre-
ten dieses Protokolls fiir den betreffenden Vertragsstaat eingetreten sind, es sei
denn, dass sie auch nach diesem Zeitpunkt weiterbestehen.

Artikel 3

Vorbehaltlich des Artikels 2 bringt der Ausschuss jede ihm zugegangene Mitteilung
dem Vertragsstaat vertraulich zur Kenntnis. Der betreffende Vertragsstaat iiber-
mittelt dem Ausschuss innerhalb von sechs Monaten schriftliche Erklirungen oder

Darlegungen zur Klirung der Sache und der gegebenenfalls von ihm getroffenen
Abhilfema3nahmen.

Artikel 4

(1) Der Ausschuss kann jederzeit nach Eingang einer Mitteilung und bevor eine
Entscheidung in der Sache selbst getroffen worden ist, dem betreffenden Vertrags-
staat ein Gesuch zur sofortigen Priifung tibermitteln, in dem er aufgefordert wird,
die vorldufigen Mallnahmen zu treffen, die gegebenenfalls erforderlich sind, um
einen méglichen nicht wiedergutzumachenden Schaden fiir das oder die Opfer der
behaupteten Verletzung abzuwenden.

(2) Ubt der Ausschuss sein Ermessen nach Absatz 1 aus, so bedeutet das keine
Entscheidung tiber die Zulidssigkeit der Mitteilung oder in der Sache selbst.

Artikel 5

Der Ausschuss berit tiber Mitteilungen aufgrund dieses Protokolls in nichtéffentli-
cher Sitzung. Nach Priifung einer Mitteilung iibermittelt der Ausschuss dem be-
treffenden Vertragsstaat und dem Beschwerdefithrer gegebenenfalls seine Vor-
schlidge und Empfehlungen.

Artikel 6

(1) Erhilt der Ausschuss zuverlissige Angaben, die auf schwerwiegende oder
systematische Verletzungen der in dem Ubereinkommen niedergelegten Rechte
durch einen Vertragsstaat hinweisen, so fordert der Ausschuss diesen Vertragsstaat
auf, bei der Priifung der Angaben mitzuwirken und zu diesen Angaben Stellung zu
nehmen.
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(2) Der Ausschuss kann unter Bertlicksichticung der von dem betreffenden Ver-
tragsstaat abgegebenen Stellungnahmen sowie aller sonstigen ihm zur Verfiigung
stehenden zuverldssigen Angaben eines oder mehrere seiner Mitglieder beauftra-
gen, eine Untersuchung durchzufithren und ihm sofort zu berichten. Sofern gebo-
ten, kann die Untersuchung mit Zustimmung des Vertragsstaats einen Besuch in
seinem Hoheitsgebiet einschlieen.

(3) Nachdem der Ausschuss die Ergebnisse einer solchen Untersuchung geprift
hat, tibermittelt er sie zusammen mit etwaigen Bemerkungen und Empfehlungen
dem betreffenden Vertragsstaat.

(4) Der Vertragsstaat unterbreitet innerhalb von sechs Monaten nach Eingang der
vom Ausschuss tibermittelten Ergebnisse, Bemerkungen und Empfehlungen dem
Ausschuss seine Stellungnahmen.

(5) Eine solche Untersuchung ist vertraulich durchzufihren; die Mitwirkung des
Vertragsstaats ist auf allen Verfahrensstufen anzustreben.

Artikel 7

(1) Der Ausschuss kann den betreffenden Vertragsstaat auffordern, in seinen Be-
richt nach Artikel 35 des Ubereinkommens Einzelheiten iiber MaBnahmen aufzu-
nehmen, die als Reaktion auf eine nach Artikel 6 dieses Protokolls durchgefiihrte
Untersuchung getroffen wurden.

(2) Sofern erforderlich, kann der Ausschuss nach Ablauf des in Artikel 6 Absatz
4 genannten Zeitraums von sechs Monaten den betreffenden Vertragsstaat auf-
fordern, ihn iber die als Reaktion auf eine solche Untersuchung getroffenen Mal3-
nahmen zu unterrichten.

Artikel 8

Jeder Vertragsstaat kann zum Zeitpunkt der Unterzeichnung oder Ratifikation
dieses Protokolls oder seines Beitritts dazu erkliren, dass er die in den Artikeln 6
und 7 vorgesehene Zustindigkeit des Ausschusses nicht anerkennt.

Artikel 9

Der Generalsekretir der Vereinten Nationen ist Verwahrer dieses Protokolls.
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Artikel 10

Dieses Protokoll liegt fiir die Staaten und die Organisationen der regionalen In-
tegration, die das Ubereinkommen unterzeichnet haben, ab dem 30. Mirz 2007 am
Sitz der Vereinten Nationen in New York zur Unterzeichnung auf.

Artikel 11

Dieses Protokoll bedarf der Ratifikation durch die Unterzeichnerstaaten des Pro-
tokolls, die das Ubereinkommen ratifiziert haben oder ihm beigetreten sind. Es
bedarf der férmlichen Bestitigung durch die Organisationen der regionalen In-
tegration, die das Protokoll unterzeichnet haben und das Ubereinkommen férm-
lich bestitigt haben oder thm beigetreten sind. Das Protokoll steht allen Staaten
oder Organisationen der regionalen Integration zum Beitritt offen, die das Uber-
einkommen ratifiziert beziehungsweise férmlich bestitigt haben oder ihm beigetre-
ten sind und die das Protokoll nicht unterzeichnet haben.

Artikel 12

(1) Der Ausdruck ,,Organisation der regionalen Integration® bezeichnet eine
von souverdnen Staaten einer bestimmten Region gebildete Organisation, der ihre
Mitgliedstaaten die Zustindigkeit fiir von dem Ubereinkommen und diesem Pro-
tokoll erfasste Angelegenheiten tibertragen haben. In ihren Urkunden der f6rmli-
chen Bestitigung oder Beitrittsurkunden erkliren diese Organisationen den Um-
fang ihrer Zustindigkeiten in Bezug auf die durch das Ubetreinkommen und dieses
Protokoll erfassten Angelegenheiten. Danach teilen sie dem Verwahrer jede mal3-
gebliche Anderung des Umfangs ihrer Zustindigkeiten mit.

(2) Bezugnahmen auf ,,Vertragsstaaten” in diesem Protokoll finden auf solche
Organisationen im Rahmen ihrer Zustindigkeit Anwendung.

(3) Fur die Zwecke des Artikels 13 Absatz 1 und des Artikels 15 Absatz 2 wird eine
von einer Organisation der regionalen Integration hinterlegte Urkunde nicht mit-
gezihlt.

(4) Organisationen der regionalen Integration kénnen in Angelegenheiten ihrer
Zustindigkeit ihr Stimmrecht bei dem Treffen der Vertragsstaaten mit der Anzahl
von Stimmen ausiiben, die der Anzahl ihrer Mitgliedstaaten entspricht, die Ver-
tragsparteien dieses Protokolls sind. Diese Organisationen iiben ihr Stimmrecht
nicht aus, wenn einer ihrer Mitgliedstaaten sein Stimmrecht ausiibt, und umge-
kehrt.
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Artikel 13

(1) Vorbehaltlich des Inkrafttretens des Ubereinkommens tritt dieses Protokoll am
dreiligsten Tag nach Hinterlegung der zehnten Ratifikations- oder Beitrittsurkunde
in Kraft.

(2) Fur jeden Staat und jede Organisation der regionalen Integration, der bezie-
hungsweise die dieses Protokoll nach Hinterlegung der zehnten entsprechenden
Urkunde ratifiziert, f6rmlich bestitigt oder ihm beitritt, tritt das Protokoll am drei-
Bigsten Tag nach Hinterlegung der eigenen Urkunde in Kraft.

Artikel 14

(1) Vorbehalte, die mit Ziel und Zweck dieses Protokolls unvereinbar sind, sind
nicht zuldssig.

(2) Vorbehalte kénnen jederzeit zuriick- genommen werden.

Artikel 15

(1) Jeder Vertragsstaat kann eine Anderung dieses Protokolls vorschlagen und
beim Generalsekretir der Vereinten Nationen einreichen. Der Generalsekretir
tibermittelt jeden Anderungsvorschlag den Vertragsstaaten mit der Aufforderung,
ihm zu notifizieren, ob sie die Einberufung eines Treffens der Vertragsstaaten zur
Beratung und Entscheidung tiber den Vorschlag befiirworten. Beflirwortet inner-
halb von vier Monaten nach dem Datum der Ubermittlung wenigstens ein Drittel
der Vertragsstaaten die Einberufung eines solchen Treffens, so beruft der General-
sekretdr das Treffen unter der Schirmherrschaft der Vereinten Nationen ein. Jede
Anderung, die von einer Mehrheit von zwei Dritteln der anwesenden und abstim-
menden Vertragsstaaten beschlossen wird, wird vom Generalsekretir der General-
versammlung der Vereinten Nationen zur Genehmigung und danach allen Ver-
tragsstaaten zur Annahme vorgelegt.

(2) Eine nach Absatz 1 beschlossene und genehmigte Anderung tritt am dreiBigs-
ten Tag nach dem Zeitpunkt in Kraft, zu dem die Anzahl der hinterlegten Annah-
meurkunden zwei Drittel der Anzahl der Vertragsstaaten zum Zeitpunkt der Be-
schlussfassung tiber die Anderung erreicht. Danach tritt die Anderung fiir jeden
Vertragsstaat am dreiligsten Tag nach Hinterlegung seiner eigenen Annahmeur-
kunde in Kraft. Eine Anderung ist nur fiir die Vertragsstaaten, die sie angenom-
men haben, verbindlich.
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Artikel 16

Ein Vertragsstaat kann dieses Protokoll durch eine an den Generalsekretir der
Vereinten Nationen gerichtete schriftliche Notifikation kiindigen. Die Kiindigung
wird ein Jahr nach Eingang der Notifikation beim Generalsekretir wirksam.

Artikel 17

Der Wortlaut dieses Protokolls wird in zuginglichen Formaten zur Verfiigung
gestellt.

Artikel 18

Der arabische, der chinesische, der englische, der franzdsische, der russische und
der spanische Wortlaut dieses Protokolls sind gleichermal3en verbindlich.

Zu Urkund dessen haben die unterzeichneten, von ihren jeweiligen Regierungen
hierzu gehérig befugten Bevollmichtigten dieses Protokoll unterschrieben.



Anhang 2

Charta der Grundrechte der Europidischen Union
(EU-Grundrechtecharta) — Auszug

Wortlaut vom 12. Dezember 2007 (ABL EU Nr. C 303 S. 1)
in Kraft getreten zum 01. Dezember 2009 mit der Ratifizierung des
Vertrages von Lissabon (BGBI. II S. 1223)
amtliche deutsche Fassung veréffentlicht am 8. Oktober 2008 (BGBL
IT S. 1165)

Artikel 1 [Wiirde des Menschen]

Die Wirde des Menschen ist unantastbar. Sie ist zu achten und zu schutzen.

Artikel 3 [Recht auf Unversehrtheit]
[.]

(2) Im Rahmen der Medizin und der Biologie muss insbesondere Folgendes beach-
tet werden:

[.]

b) das Verbot eugenischer Praktiken, insbesondere derjenigen, welche die Se-
lektion von Menschen zum Ziel haben,

[.]

Artikel 21 [Nichtdiskriminierung]

(1) Diskriminierungen insbesondere wegen des Geschlechts, der Rasse, der Haut-
farbe, der ethnischen oder sozialen Herkunft, der genetischen Merkmale, der Spra-
che, der Religion oder der Weltanschauung, der politischen oder sonstigen An-
schauung, der Zugehorigkeit zu einer nationalen Minderheit, des Vermdgens, der
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Geburt, einer Behinderung, des Alters oder der sexuellen Ausrichtung sind verbo-
ten.

(2) Unbeschadet besonderer Bestimmungen der Vertrdge ist in ihrem Anwen-
dungsbereich jede Diskriminierung aus Griinden der Staatsangehdrigkeit verboten.

Artikel 26 [Integration von Menschen mit Behinderung]

Die Union anerkennt und achtet den Anspruch von Menschen mit Behinderung
auf MaBnahmen zur Gewihrleistung ihrer Eigenstindigkeit, ihrer sozialen und
beruflichen Eingliederung und ihrer Teilnahme am Leben der Gemeinschaft.



Anhang 3

Gesetz zur Gleichstellung behinderter

Menschen (Behindertengleichstellungsgesetz —
BGG) — Auszug

vom 27. April 2002 (BGBL. 1 S. 1467, 1468), zuletzt gedndert durch
Artikel 12 des Gesetzes vom 19. Dezember 2007 (BGBL I S. 3024)

§ 1 [Gesetzesziel]

Ziel dieses Gesetzes ist es, die Benachteiligung von behinderten Menschen zu be-
seitigen und zu verhindern sowie die gleichberechtigte Teilhabe von behinderten
Menschen am Leben in der Gesellschaft zu gewihrleisten und ihnen eine selbstbe-
stimmte Lebensfithrung zu ermdglichen. Dabei wird besonderen Bediirfnissen
Rechnung getragen.

§ 2 [Behinderte Frauen]

Zur Durchsetzung der Gleichberechtigung von Frauen und Minnern sind die be-
sonderen Belange behinderter Frauen zu berticksichtigen und bestehende Benach-
teiligungen zu beseitigen. Dabei sind besondere Ma3nahmen zur Férderung der
tatsdchlichen Durchsetzung der Gleichberechtigung von behinderten Frauen und
zur Beseitigung bestehender Benachteiligungen zuldssig.

§ 3 [Behinderung]

Menschen sind behindert, wenn ihre koérperliche Funktion, geistige Fahigkeit oder
seelische Gesundheit mit hoher Wahrscheinlichkeit linger als sechs Monate von
dem fiir das Lebensalter typischen Zustand abweichen und daher ihre Teilhabe am
Leben in der Gesellschaft beeintrichtigt ist.
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§ 4 [Barrierefreiheit]

Barrierefrei sind bauliche und sonstige Anlagen, Verkehrsmittel, technische Ge-
brauchsgegenstinde, Systeme der Informationsverarbeitung, akustische und visuel-
le Informationsquellen und Kommunikationseinrichtungen sowie andere gestaltete
Lebensbereiche, wenn sie fiir behinderte Menschen in der allgemein iiblichen Wei-
se, ohne besondere Erschwernis und grundsitzlich ohne fremde Hilfe zuginglich
und nutzbar sind.



Anhang 4

Gesetz iiber genetische Untersuchungen bei
Menschen (Gendiagnostikgesetz — GenDG) —
Auszug

vom 31. Juli 2009 (BGBL. I S. 2529, 3672), zuletzt gedndert durch Ar-
tikel 4 Absatz 18 des Gesetzes vom 7. August 2013 (BGBI. I S. 3154)

§ 15 [Vorgeburtliche genetische Untersuchungen]

(1) Eine genetische Untersuchung darf vorgeburtlich nur zu medizinischen Zwe-
cken und nur vorgenommen werden, soweit die Untersuchung auf bestimmte ge-
netische Eigenschaften des Embryos oder Fotus abzielt, die nach dem allgemein
anerkannten Stand der Wissenschaft und Technik seine Gesundheit wihrend der
Schwangerschaft oder nach der Geburt beeintrichtigen, oder wenn eine Behand-
lung des Embryos oder Fotus mit einem Arzneimittel vorgesehen ist, dessen Wir-
kung durch bestimmte genetische Eigenschaften beeinflusst wird und die Schwan-
gere nach § 9 aufgeklirt worden ist und diese nach § 8 Abs. 1 eingewilligt hat. Wird
anlisslich einer Untersuchung nach Satz 1 oder einer sonstigen vorgeburtlichen
Untersuchung das Geschlecht eines Embryos oder Fétus festgestellt, kann dies der
Schwangeren mit ithrer Einwilligung nach Ablauf der zwélften Schwangerschafts-
woche mitgeteilt werden.

(2) Eine vorgeburtliche genetische Untersuchung, die darauf abzielt, genetische
Eigenschaften des Embryos oder des Fotus fiir eine Erkrankung festzustellen, die
nach dem allgemein anerkannten Stand der medizinischen Wissenschaft und
Technik erst nach Vollendung des 18. Lebensjahres ausbricht, darf nicht vorge-
nommen werden.

(3) Vor einer vorgeburtlichen genetischen Untersuchung und nach Vorliegen des
Untersuchungsergebnisses ist die Schwangere entsprechend § 10 Abs. 2 und 3
genetisch zu beraten und erginzend auf den Beratungsanspruch nach § 2 des
Schwangerschaftskonfliktgesetzes hinzuweisen; der Inhalt der Beratung ist zu do-
kumentieren.
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(4) Wird die vorgeburtliche genetische Untersuchung bei einer Schwangeren vor-
genommen, die nicht in der Lage ist, Wesen, Bedeutung und Tragweite der vorge-
burtlichen genetischen Untersuchung zu erkennen und ihren Willen hiernach aus-
zurichten, findet § 14 Abs. 1 Nr. 2 und 3 Anwendung. Die genetische Untersu-
chung darf nur vorgenommen werden, wenn zuvor

1. der Vertreter der Schwangeren nach § 9 aufgeklirt worden ist,

2. eine Arztin oder ein Arzt, die oder der die Voraussetzungen nach § 7 Abs. 1
und 3 erfiillt, den Vertreter entsprechend Absatz 2 genetisch beraten und

3. der Vertreter nach § 8 Abs. 1 eingewilligt hat.

Die §§ 1627 und 1901 Abs. 2 und 3 des Birgerlichen Gesetzbuchs finden Anwen-
dung.



Anhang 5

Gesetz zur Vermeidung und Bewiltigung von
Schwangerschaftskonflikten
(Schwangerschaftskonfliktgesetz — SchKG) —
Auszug

vom 27. Juli 1992 (BGBL. I S. 1398), zuletzt gedndert durch Artikel 7
des Gesetzes vom 28. August 2013 (BGBL. I S. 3458)

§ 2a [Aufklirung und Beratung in besonderen Fillen]

(1) Sprechen nach den Ergebnissen von prinataldiagnostischen Manahmen drin-
gende Grinde fiir die Annahme, dass die korpetliche oder geistice Gesundheit des
Kindes geschidigt ist, so hat die Arztin oder der Arzt, die oder der der Schwange-
ren die Diagnose mitteilt, tiber die medizinischen und psychosozialen Aspekte, die
sich aus dem Befund ergeben, unter Hinzuziehung von Arztinnen oder Arzten, die
mit dieser Gesundheitsschidigung bei geborenen Kindern Erfahrung haben, zu
beraten. Die Beratung erfolgt in allgemein verstindlicher Form und ergebnisoffen.
Sie umfasst die eingehende Erdrterung der moglichen medizinischen, psychischen
und sozialen Fragen sowie der Moglichkeiten zur Unterstiitzung bei physischen
und psychischen Belastungen. Die Arztin oder der Arzt hat {iber den Anspruch auf
weitere und vertiefende psychosoziale Beratung nach § 2 zu informieren und im
Einvernehmen mit der Schwangeren Kontakte zu Beratungsstellen nach § 3 und zu
Selbsthilfegruppen oder Behindertenverbinden zu vermitteln.

(2) Die Arztin oder der Arzt, die oder der gemil3 § 218b Absatz 1 des Strafgesetz-
buchs die schriftliche Feststellung iiber die Voraussetzungen des § 218a Absatz 2
des Strafgesetzbuchs zu treffen hat, hat vor der schriftlichen Feststellung gemil3
§ 218b Absatz 1 des Strafgesetzbuchs die Schwangere iiber die medizinischen und
psychischen Aspekte eines Schwangerschaftsabbruchs zu beraten, tber den An-
spruch auf weitere und vertiefende psychosoziale Beratung nach § 2 zu informie-
ren und im Einvernechmen mit der Schwangeren Kontakte zu Beratungsstellen
nach § 3 zu vermitteln, soweit dies nicht auf Grund des Absatzes 1 bereits gesche-
hen ist. Die schriftliche Feststellung darf nicht vor Ablauf von drei Tagen nach der
Mitteilung der Diagnose gemidll Absatz 1 Satz 1 oder nach der Beratung gemil3
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Satz 1 vorgenommen werden. Dies gilt nicht, wenn die Schwangerschaft abgebro-
chen werden muss, um eine gegenwirtige erhebliche Gefahr fiir Leib oder Leben
der Schwangeren abzuwenden.

(3) Die Arztin oder der Arzt, die oder der die schriftliche Feststellung der Indikati-
on zu treffen hat, hat bei der schriftlichen Feststellung eine schriftliche Bestitigung
der Schwangeren tber die Beratung und Vermittlung nach den Absitzen 1 und 2
oder uber den Verzicht darauf einzuholen, nicht aber vor Ablauf der Bedenkzeit
nach Absatz 2 Satz 2.



Anhang 6

Sozialgesetzbuch (SGB) Neuntes Buch (IX) —
Rehabilitation und Teilhabe behinderter Menschen
— Auszug

Artikel 1 des Gesetzes vom 19. Juni 2001 (BGBL I S. 1046, 1047),
zuletzt gedndert durch Artikel 3 des Gesetzes vom 14. Dezember
2012 (BGBL I S. 2598)

§ 1 [Selbstbestimmung und Teilhabe am Leben in der
Gesellschaft]

Behinderte oder von Behinderung bedrohte Menschen erhalten Leistungen nach
diesem Buch und den fiir die Rehabilitationstriger geltenden Leistungsgesetzen,
um ihre Selbstbestimmung und gleichberechtigte Teilhabe am Leben in der Gesell-
schaft zu férdern, Benachteiligungen zu vermeiden oder ihnen entgegenzuwirken.
Dabei wird den besonderen Bediirfnissen behinderter und von Behinderung be-
drohter Frauen und Kinder Rechnung getragen.

§ 2 [Behinderung]

(1) Menschen sind behindert, wenn ihre kérperliche Funktion, geistige Fihigkeit
oder seelische Gesundheit mit hoher Wahrscheinlichkeit linger als sechs Monate
von dem fiir das Lebensalter typischen Zustand abweichen und daher ihre Teilha-
be am Leben in der Gesellschaft beeintrichtigt ist. Sie sind von Behinderung be-
droht, wenn die Beeintrichtigung zu erwarten ist.

(2) Menschen sind im Sinne des Teils 2 schwerbehindert, wenn bei ihnen ein Grad
der Behinderung von wenigstens 50 vorliegt und sie ithren Wohnsitz, ihren ge-
woéhnlichen Aufenthalt oder ihre Beschiftigung auf einem Arbeitsplatz im Sinne
des § 73 rechtmiBig im Geltungsbereich dieses Gesetzbuches haben.

(3) Schwerbehinderten Menschen gleichgestellt werden sollen behinderte Men-
schen mit einem Grad der Behinderung von weniger als 50, aber wenigstens 30, bei
denen die tbrigen Voraussetzungen des Absatzes 2 vorliegen, wenn sie infolge
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ihrer Behinderung ohne die Gleichstellung einen geeigneten Arbeitsplatz im Sinne
des § 73 nicht erlangen oder nicht behalten kénnen (gleichgestellte behinderte
Menschen).

§ 3 [Vorrang von Privention]

Die Rehabilitationstriger wirken darauf hin, dass der Eintritt einer Behinderung
einschlieBlich einer chronischen Krankheit vermieden wird.
Nichtamtliches Inhaltsverzeichnis

§ 4 [Leistungen zur Teilhabe]

(1) Die Leistungen zur Teilhabe umfassen die notwendigen Sozialleistungen, um
unabhingig von der Ursache der Behinderung

1. die Behinderung abzuwenden, zu beseitigen, zu mindern, ihre Verschlimme-
rung zu verhiiten oder ihre Folgen zu mildern,

2. Einschrinkungen der Erwerbsfihigkeit oder Ptlegebedurftigkeit zu vermei-
den, zu Uberwinden, zu mindern oder eine Verschlimmerung zu verhiiten so-
wie den vorzeitigen Bezug anderer Sozialleistungen zu vermeiden oder laufen-
de Sozialleistungen zu mindern,

3. die Teilhabe am Arbeitsleben entsprechend den Neigungen und Fahigkeiten
dauerhaft zu sichern oder

4. die personliche Entwicklung ganzheitlich zu férdern und die Teilhabe am
Leben in der Gesellschaft sowie eine mdoglichst selbstindige und selbstbe-
stimmte Lebensfihrung zu ermdglichen oder zu erleichtern.

(2) Die Leistungen zur Teilhabe werden zur Erreichung der in Absatz 1 genannten
Ziele nach MalB3gabe dieses Buches und der fiir die zustindigen Leistungstriger
geltenden besonderen Vorschriften neben anderen Sozialleistungen erbracht. Die
Leistungstriger erbringen die Leistungen im Rahmen der fiir sie geltenden Rechts-
vorschriften nach Lage des Einzelfalls so vollstindig, umfassend und in gleicher
Qualitit, dass Leistungen eines anderen Trigers mdglichst nicht erforderlich wer-
den.

(3) Leistungen fir behinderte oder von Behinderung bedrohte Kinder werden so
geplant und gestaltet, dass nach Moglichkeit Kinder nicht von ihrem sozialen Um-
feld getrennt und gemeinsam mit nicht behinderten Kindern betreut werden kén-
nen. Dabei werden behinderte Kinder alters- und entwicklungsentsprechend an der
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Planung und Ausgestaltung der einzelnen Hilfen beteiligt und ihre Sorgeberechtig-
ten intensiv in Planung und Gestaltung der Hilfen einbezogen.






Anhang 7

Strafgesetzbuch (StGB) — Auszug

vom 13. November 1998 (BGBL. I S. 3322), zuletzt gedndert durch
Artikel 5 Absatz 18 des Gesetzes vom 10. Oktober 2013 (BGBL I S.
3799)

§ 218 [Schwangerschaftsabbruch]

(1) Wer eine Schwangerschaft abbricht, wird mit Freiheitsstrafe bis zu drei Jahren
oder mit Geldstrafe bestraft. Handlungen, deren Wirkung vor Abschluf3 der Ein-
nistung des befruchteten Eies in der Gebidrmutter eintritt, gelten nicht als Schwan-
gerschaftsabbruch im Sinne dieses Gesetzes.

(2) In besonders schweren Fillen ist die Strafe Freiheitsstrafe von sechs Monaten
bis zu finf Jahren. Ein besonders schwerer Fall liegt in der Regel vor, wenn der
Titer

1. gegen den Willen der Schwangeren handelt oder

2. leichtfertig die Gefahr des Todes oder einer schweren Gesundheits-
schidigung der Schwangeren verursacht.

(3) Begeht die Schwangere die Tat, so ist die Strafe Freiheitsstrafe bis zu einem
Jahr oder Geldstrafe.

(4) Der Versuch ist strafbar. Die Schwangere wird nicht wegen Versuchs bestraft.

§ 218a [Straflosigkeit des Schwangerschaftsabbruchs]
(1) Der Tatbestand des § 218 ist nicht verwirklicht, wenn
1. die Schwangere den Schwangerschaftsabbruch verlangt und dem Arzt

durch eine Bescheinigung nach § 219 Abs. 2 Satz 2 nachgewiesen hat, dafl
sie sich mindestens drei Tage vor dem Eingriff hat beraten lassen,
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2. der Schwangerschaftsabbruch von einem Arzt vorgenommen
wird und

3. seit der Empfingnis nicht mehr als zw6lf Wochen vergangen
sind.

(2) Der mit Einwilligung der Schwangeren von einem Arzt vorgenommene
Schwangerschaftsabbruch ist nicht rechtswidrig, wenn der Abbruch der Schwan-
gerschaft unter Berticksichtigung der gegenwirtigen und zukiinftigen Lebensver-
hiltnisse der Schwangeren nach drztlicher Erkenntnis angezeigt ist, um eine Gefahr
fiir das Leben oder die Gefahr einer schwerwiegenden Beeintrichtigung des kor-
petlichen oder seelischen Gesundheitszustandes der Schwangeren abzuwenden,
und die Gefahr nicht auf eine andere fir sie zumutbare Weise abgewendet werden
kann.

(3) Die Voraussetzungen des Absatzes 2 gelten bei einem Schwangerschaftsab-
bruch, der mit Einwilligung der Schwangeren von einem Arzt vorgenommen wird,
auch als erfillt, wenn nach drztlicher Erkenntnis an der Schwangeren eine rechts-
widrige Tat nach den §§ 176 bis 179 des Strafgesetzbuches begangen worden ist,
dringende Griinde fiir die Annahme sprechen, daf3 die Schwangerschaft auf der
Tat beruht, und seit der Empfingnis nicht mehr als zwolf Wochen vergangen sind.

(4) Die Schwangere ist nicht nach § 218 strafbar, wenn der Schwangerschaftsab-
bruch nach Beratung (§ 219) von einem Arzt vorgenommen worden ist und seit
der Empfingnis nicht mehr als zweiundzwanzig Wochen verstrichen sind. Das
Gericht kann von Strafe nach § 218 absehen, wenn die Schwangere sich zur Zeit
des Eingriffs in besonderer Bedringnis befunden hat.

§ 219 [Beratung der Schwangeren in einer Not- und Konflikt-
lage]

(1) Die Beratung dient dem Schutz des ungeborenen Lebens. Sie hat sich von dem
Bemiihen leiten zu lassen, die Frau zur Fortsetzung der Schwangerschaft zu ermu-
tigen und ihr Perspektiven fir ein Leben mit dem Kind zu er6ffnen; sie soll ihr
helfen, eine verantwortliche und gewissenhafte Entscheidung zu treffen. Dabei
muf} der Frau bewul3t sein, dal3 das Ungeborene in jedem Stadium der Schwanger-
schaft auch ihr gegeniiber ein eigenes Recht auf Leben hat und dal3 deshalb nach
der Rechtsordnung ein Schwangerschaftsabbruch nur in Ausnahmesituationen in
Betracht kommen kann, wenn der Frau durch das Austragen des Kindes eine Be-
lastung erwichst, die so schwer und auBlergew6hnlich ist, dal’ sie die zumutbare
Opfergrenze tbersteigt. Die Beratung soll durch Rat und Hilfe dazu beitragen, die
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in Zusammenhang mit der Schwangerschaft bestehende Konfliktlage zu bewilti-
gen und einer Notlage abzuhelfen. Das Nihere regelt das Schwangerschaftskon-
fliktgesetz.

(2) Die Beratung hat nach dem Schwangerschaftskonfliktgesetz durch eine aner-
kannte Schwangerschaftskonfliktberatungsstelle zu erfolgen. Die Beratungsstelle
hat der Schwangeren nach Abschlufl der Beratung hieriiber eine mit dem Datum
des letzten Beratungsgesprichs und dem Namen der Schwangeren versehene Be-
scheinigung nach Maligabe des Schwangerschaftskonfliktgesetzes auszustellen. Der
Arzt, der den Abbruch der Schwangerschaft vornimmt, ist als Berater ausgeschlos-
sen.
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enschen mit genetischen Behinderungen koérperlicher oder see-

lischer Art gibt es seit Anbeginn der Menschheit. Moderne
medizinische Technologien, namentlich die der Prdimplantations- und
Pranataldiagnostik, eréffnen nicht nur der Medizin, sondern auch der
Gesamtgesellschaft die Maoglichkeit des praventiven Umgangs mit
genetisch bedingten Erkrankungsrisiken. Auf der anderen Seite
besteht der gesellschaftliche Anspruch nach einer Forderung und ,Inklu-
sion“ von Menschen mit Behinderung. Diese gegenldufigen Entwicklungen
bediirfen der ndheren Analyse und kritischen Diskussion.

Der vorliegende Band ist aus Vortrdgen und Diskussionen eines Experten-
workshops, ausgerichtet vom Institut fiir Humangenetik am Universitats—
klinikum Goéttingen in Zusammenarbeit mit dem Goéttinger Zentrum fir
Medizinrecht, hervorgegangen.ZieldiesesBandesistes, diesegrundlegende
Problematik insbesondere aus juristischer wie humangenetischer, aber
ebenso aus medizin- wie sozialethischer Sicht vertiefend zu reflektieren.
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