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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.
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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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