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Zusammenfassung:

In ihrem Bericht gibt Catalina Devandas-Aguilar, die Sonderberichterstatterin fir die Rechte
von Menschen mit Behinderungen, einen Uberblick lber die im Jahr 2019 durchgefiihrten
Aktivitaten und beschaftigt sich in einer thematischen Studie mit den Auswirkungen von Ab-
leismus in der medizinischen und wissenschaftlichen Praxis. Die Sonderberichterstatterin
untersucht, wie Ableismus sich in Gesetzgebung und Politik sowie in den Ublichen Praktiken,
Handlungs- und Verfahrensweisen in den Bereichen Pravention, Heilung und Sterbehilfe nie-
derschlagt. Der Bericht enthalt Empfehlungen, um die Staaten bei der Entwicklung und Um-
setzung rechtlicher und politischer Reformen zu unterstitzen, die darauf gerichtet sind, Be-
eintréachtigungen im Einklang mit den Grundsatzen des Ubereinkommens (ber die Rechte
von Menschen mit Behinderungen als Ausdruck menschlicher Vielfalt zu verstehen. Dazu
gehdéren Mallnahmen zur Bewusstseinsbildung, die Umsetzung von rechtebasierten Praventions-
strategien, die Achtung und der Schutz der persdnlichen Autonomie sowie der Rechte von Men-
schen mit Behinderungen auf Leben und Unversehrtheit der Person und die Foérderung ihrer Be-
teiligung an Entscheidungsprozessen.

* Ubersetzung: Silke Rasche-Walther; mit finanzieller Unterstiitzung des Bochumer Zentrums fiir Disability Studies
(BODYS) der Evangelischen Hochschule Rheinland-Westfalen-Lippe, 2022.
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Einfihrung

1. Die Sonderberichterstatterin Gber die Rechte von Menschen mit Behinderungen legt
diesen Bericht dem Menschenrechtsrat gemal Resolution 35/6 vor. Darin sind die Akti-
vitaten aufgeflihrt, die sie 2019 durchgefiihrt hat. AuRerdem enthalt er eine thematische
Studie dazu, wie sich Ableismus auf die medizinische und wissenschaftliche Praxis und
Forschung sowie auf entsprechende Versuchskonstellationen auswirkt. Die Sonderbe-
richterstatterin mochte den Staaten mit ihrem Bericht Orientierungen an die Hand geben,
die sie dabei unterstitzen, einen menschenrechtsbasierten Ansatz von Behinderung in
Gesetzgebung und Politik sowie in den ublichen Praktiken, Handlungs- und Verfahrens-
weisen in Pravention, Heilung und Sterbehilfe zu verfolgen.

2. Zur Vorbereitung der Studie hatte die Sonderberichterstatterin ein Hintergrundpapier
in Auftrag gegeben und eine Sachverstandigentagung einberufen, die am 16. und
17. September 2019 in Genf stattfand. AulRerdem hatte sie die 45 Rickmeldungen aus-
gewertet, die sie auf einen Fragebogen erhielt, der an die Mitgliedstaaten, nationale
Menschenrechtsinstitutionen, Gremien innerhalb des Systems der Vereinten Nationen,
Menschen mit Behinderungen und ihre Organisationen sowie andere zivilgesellschaftli-
che Gruppen verschickt worden war."

Tatigkeiten der Sonderberichterstatterin

A. Landerbesuche

3. 2019 besuchte die Sonderberichterstatterin vom 1. bis 11. April Kanada und vom
2. bis 11. Oktober Norwegen. Sie dankt beiden Regierungen fir ihre Zusammenarbeit
vor, wahrend und nach den Besuchen. Sie hat zugestimmt, im Jahr 2020 Botswana und
China zu besuchen.

B. Einbindung von Interessengruppen

4. Am 5. Marz 2019 legte die Sonderberichterstatterin inren thematischen Bericht Gber
das Recht auf Freiheit und Sicherheit (A/HRC/40/54) dem Menschenrechtsrat vor, am
21. Oktober 2019 legte sie ihren Bericht Gber altere Menschen und Behinderungen
(A/74/186) der Generalversammlung vor. Beide stehen in barrierefreien Formaten zur
Verfligung.?

5. Die Sonderberichterstatterin hat den Prozess, die systemweite Barrierefreiheit und
Inklusion sowie die durchgangige Bericksichtigung (,Mainstreaming“) der Rechte von
Menschen mit Behinderungen bei den Vereinten Nationen aktiv zu férdern, im Jahr 2019
fortgeflihrt. Die Ergebnisse ihrer 2018 auf Ersuchen des Exekutivblros des Generalsek-
retars durchgeflhrten Bestandsaufnahme der MaRnahmen der Vereinten Nationen zur
durchgangigen Bericksichtigung von Barrierefreiheit und Inklusion von Menschen mit
Behinderungen flossen 2019 in die Strategieentwicklung der Vereinten Nationen zur In-
klusion von Menschen mit Behinderungen ein.® Wahrend dieses Prozesses stand die
Sonderberichterstatterin in Kontakt mit dem Generalsekretar und dem Stellvertretenden
Generalsekretar und arbeitete mit der sogenannten Inter-Agency Support Group flr das
Ubereinkommen Uber die Rechte von Menschen mit Behinderungen zusammen. Die
Strategie wurde im Mai vom Koordinierungsrat der Leiter der Organisationen des Sys-
tems der Vereinten Nationen (Chief Executives Board for Coordination) gebilligt und im
Juni vom Generalsekretariat auf den Weg gebracht. Nach Annahme der Strategie setzte
sich die Sonderberichterstatterin beim leitenden Berater des Generalsekretars fir Politik,
dem Prasidenten der Generalversammlung, den Einrichtungen der Vereinten Nationen
und den Mitgliedstaaten auch weiter daflr ein, die Nachhaltigkeit der Strategie langfristig
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sicherzustellen und daflir zu sorgen, dass sie in samtlichen Saulen des Systems der
Vereinten Nationen als eine Aufgabe mit héchster Prioritat verankert bleibt.

6. Die Sonderberichterstatterin nahm an zahlreichen Konferenzen und Sachverstandi-
gensitzungen teil, unter anderem an einer Arria-Formel-Sitzung des Sicherheitsrats Uber
Menschen mit Behinderungen in bewaffneten Konflikten, am jahrlichen Tag der Rechte
des Kindes und an der interaktiven Debatte im Menschenrechtsrat Uber die Rechte von
Menschen mit Behinderungen, einer Anhérung der franzdsischen Generalversammlung
Uber geschutzte Erwachsene, einer Anhérung des Ausschusses fur iberoamerikanische
Angelegenheiten des spanischen Senats und der zwolften Tagung der Konferenz der Ver-
tragsstaaten des Ubereinkommens (ber die Rechte von Menschen mit Behinderungen.
Darlber hinaus organisierte sie ein Expertentreffen zu den Schnittstellen zwischen den
Rechtenvon Frauen und den Rechten von Menschen mit Behinderungen, gab eine Studie
Uber den Zugang zur Justiz fur Menschen mit Behinderungen in Auftrag und leistete ei-
nen Beitrag zur globalen Studie der Vereinten Nationen tber Kinder im Freiheitsentzug.

7. Die Sonderberichterstatterin arbeitete weiterhin eng mit dem System der Sonderver-
fahren, mit den Vertragsorganen und anderen Expert*innen sowie den Einrichtungen der
Vereinten Nationen zusammen, wie dem Hohen Kommissar der Vereinten Nationen fur
Menschenrechte (OHCHR), dem Amt fur die Koordinierung humanitarer Angelegenhei-
ten, dem Entwicklungsprogramm der Vereinten Nationen, dem Kinderhilfswerk der Ver-
einten Nationen, der Weltgesundheitsorganisation und der Partnerschaft der Vereinten
Nationen zur Férderung der Rechte von Menschen mit Behinderungen. AuRerdem stand
sie in Kontakt mit regionalen Organisationen, nationalen Menschenrechtsinstitutionen,
Organisationen von Menschen mit Behinderungen und anderen Nichtregierungsorgani-
sationen sowie Universitaten und der diplomatischen Gemeinschaft.

C. Individualbeschwerden

8. Zusammenfassungen der wahrend des Berichtszeitraums versandten Individualbe-
schwerden und eingegangenen Antworten sind in den Berichten uber Individualbe-
schwerden der Sonderverfahren (A/HRC/40/79, A/lHRC/41/56 und A/HRC/42/65) und in
der offentlichen Datenbank der Individualbeschwerden des OHCHR verfiigbar.

lll. Lebensunwertes Leben

9. Beider Anerkennung der Rechte von Menschen mit Behinderungen wurden sowohl
auf internationaler als auch auf nationaler Ebene bedeutende Fortschritte erzielt. Den-
noch sind negative Vorstellungen tber den Wert des Lebens dieser Menschen in allen
Gesellschaften noch immer tief verwurzelt und stellen weiterhin ein allgegenwartiges
Hindernis dar. Diese Vorstellungen haben ihren Ursprung in der unter der Bezeichnung
~Ableismus® bekannten Sichtweise, nach der bestimmte typische korperliche und geis-
tige Merkmale fur ein lebenswertes Leben als wesentlich erachtet werden. Ausgehend
von strikten Normen fir das aufRere Erscheinungsbild, die Funktionsfahigkeit und das
Verhalten von Menschen gilt die Erfahrung einer Behinderung in dieser ableistischen
Denkweise als ein Ungliick, das zu Leid und Benachteiligung flihrt und das menschliche
Leben unweigerlich abwertet. Infolgedessen geht man wie selbstverstandlich davon aus,
dass die Lebensqualitat von Menschen mit Behinderungen sehr niedrig ist, dass sie
keine Zukunft haben, auf die sie sich freuen kénnten, und niemals ein glickliches und
erfilltes Leben flhren werden.*

10. Ableismus fuhrt zu gesellschaftlichen Vorurteilen, Diskriminierung und Unterdri-
ckung von Menschen mit Behinderungen, da Gesetzgebung und Politik sowie deren prak-
tische Umsetzung haufig von ableistischen Annahmen gepragt sind. Dies ist die Ursache
diskriminierender Praktiken wie beispielsweise der Sterilisierung von Madchen und Frau-
en mit Behinderungen (siehe A/72/133), Ausgrenzung, Institutionalisierung und
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Freiheitsentzug von Menschen mit Behinderungen in speziellen Einrichtungen fiir Men-
schen mit Behinderungen sowie der Anwendung von Zwang aufgrund der ,Notwendig-
keit einer Behandlung“ oder der ,Gefahr fir sich selbst oder fur andere* (A/HRC/40/54),
Verweigerung der Geschaftsfahigkeit aufgrund der geistigen Leistungsfahigkeit
(A/JHRC/37/56), Verweigerung von Behandlung aufgrund einer Behinderung (A/73/161)
oder Nichtberucksichtigung der zusatzlichen Kosten, die durch das Leben mit einer Be-
hinderung entstehen (A/70/297).

11.  Auf dem Boden dieser ableistischen Denkmuster konnte auch die Bewegung der
Eugenik im spaten 19. und frihen 20. Jahrhundert entstehen und gedeihen. Im Rahmen
dieses weithin anerkannten Konzepts wurden in Nordamerika und Europa viele Tausend
Menschen mit Behinderungen, darunter auch Kinder, Zwangssterilisationsprogrammen
unterworfen und somit dauerhaft ihrer Reproduktionsmoglichkeiten beraubt.® In
Deutschland flihrten die eugenischen Praktiken der Nazis zur Ermordung von etwa
300 000 Menschen mit Behinderungen, die als ,lebensunwertes Leben” galten.® Anders
als vergleichbare Graueltaten des 20. Jahrhunderts, die langst mit kollektiver Abscheu
und moralischer Emporung betrachtet werden, ist die verheerende Rolle der Eugenik mit
ihren weitreichenden Auswirkungen, aufgrund derer das Leben von Menschen mit Be-
hinderungen in der Gesellschaft auch heute noch geringgeachtet wird, lange Zeit nur im
Umfeld der Behindertenbewegung wahrgenommen worden.

12. Entgegenderallgemein verbreiteten Meinung kbnnen Menschen mit Behinderungen
durchaus eine gute Lebensqualitat genief3en. Sie berichten durchweg von einer Lebens-
qualitat, die sie als genauso gut oder zum Teil sogar als besser empfinden als Menschen
ohne Behinderung.” Je friiher im Leben eine Beeintrachtigung erworben wurde, desto
hoher ist die Lebensqualitat, die die betroffenen Menschen angeben.® Es ist offenbar
auch so, dass die Unterschiede bei der wahrgenommenen Lebensqualitadt von Menschen
mit Behinderungen weitgehend mit kontextuellen Faktoren wie sozialen Kontakten, Be-
schaftigungsmdglichkeiten, Zugang zu hochwertigen Dienstleistungen und Einbeziehung
in die Gemeinschaft zusammenhangen.® Keine signifikanten Unterschiede hingegen
wurden aufgrund der Schwere der Beeintrachtigung beobachtet. Die Lebensqualitat von
Menschen mit Behinderungen wird nicht etwa durch die Beeintrachtigung bestimmt, son-
dern hangt von denselben Faktoren ab wie die Lebensqualitat von Menschen ohne Be-
hinderungen. Menschen mit Behinderungen kénnen ein genauso erfilltes und gluckli-
ches Leben fuhren wie alle anderen Menschen auch. Auch sie werden mit Verlusterfah-
rungen und Widrigkeiten konfrontiert, insbesondere angesichts von Diskriminierung, Un-
terdrickung und Barrieren.

13. Inden dieser Erkenntnis zuwiderlaufenden Einschatzungen der Lebensqualitat von
Menschen mit Behinderungen zeigt sich einerseits eine ableistische Haltung zu Behin-
derung, andererseits auch ein mangelndes Verstandnis dafir, welche Rolle gesellschaft-
liche und umweltbedingte Barrieren bei der Erfahrung von Behinderung spielen. Die For-
schung hat gezeigt, dass die Tatsache, dass externe Beobachter*innen, einschliel3lich
vieler Bioethiker*innen, die Lebensqualitat von Menschen mit Behinderungen geringer
einschatzen, auf unbewusste Vorurteile gegeniiber Menschen mit Behinderungen zu-
rickzufiihren ist.'® Angst, Unwissenheit und Vorurteile ziehen sich durch das Verstand-
nis der Erfahrung von Behinderung. Dies wird durch die vorherrschenden kulturellen
Darstellungen von Behinderung fortwahrend verstarkt. Aufgrund der so lange praktizier-
ten Segregation und Institutionalisierung sind viele Menschen nie direkt mit Menschen
mit Behinderungen in Beriihrung gekommen.

14. Es gibt sogar Menschen mit Behinderungen, die selbst eine negative und vorur-
teilsbehaftete Einstellung zu Menschen mit Behinderungen haben, so sehr haben sie die
weit verbreitete Stigmatisierung und die in der Gesellschaft allgegenwartigen Klischees
Uber Menschen mit Behinderungen verinnerlicht. Systematisch werden in der Gesell-
schaft entwirdigende und entmenschlichende Botschaften Giber Aussehen, Verhalten
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und Wert von Menschen mit Behinderungen vermittelt. Dadurch kann die Selbstwahr-
nehmung dieser Menschen verzerrt werden. Diese verinnerlichte Unterdrickung kann
dazu fuhren, dass sie ein Gefuhl von Entmachtigung entwickeln, aber auch zu Geflhlen
von Scham und Selbstverachtung. Dadurch erhdht sich das Risiko, dass sie in die Iso-
lation geraten oder selbstschadigende Verhaltensweisen annehmen.

15. Seit 50 Jahren kdmpft die Behindertenrechtsbewegung gegen diese tief verwurzel-
ten negativen Wahrnehmungen. Sie sieht das eigentliche Problem darin, dass die Ge-
sellschaft es nicht schafft, Barrieren zu beseitigen, die nétige Unterstitzung zu bieten
und die Erfahrung von Behinderung als Teil menschlicher Vielfalt zu akzeptieren. Anstatt
dessen werden die Forderungen von Menschen mit Behinderungen nach Anerkennung
ihrer Rechte haufig abgetan, und die ungleiche Machtverteilung, auf der dies beruht,
fuhrt dazu, dass ihre Lebenserfahrungen nichts zahlen. Ihre Narrative gelten als subjek-
tiv und ungeeignet, um flir objektive Entscheidungsprozesse herangezogen zu werden,
man lasst ihnen keinen Raum, der eine wirkliche Abwagung ermdglichen und ableisti-
sche Haltungen in Frage stellen kdnnte. Sie haben nur eingeschrankt Zugang zu den
Plattformen, auf denen diese Fragen diskutiert werden, und so kann die Behindertenbe-
wegung Informationen nicht in gleichberechtigter Weise austauschen.

IV. Bioethik und Behinderung

16. Nach wie vor dominieren ableistische Haltungen wichtige Debatten, die Auswirkun-
gen auf die Rechte von Menschen mit Behinderungen haben. Noch immer beherrschen
Uberholte Vorstellungen von Normalitdt medizinische, rechtliche und philosophische
Uberlegungen, auch wenn es um sensible Themen im Zusammenhang mit wissenschaft-
lichen und medizinischen Entwicklungen und Praktiken wie pranatales Screening, Ge-
nom-Editierung, Vorenthaltung oder Abbruch lebenserhaltender Behandlungen, Zulas-
sigkeit invasiver, schmerzhafter und/oder irreversibler Eingriffe und Sterbehilfe geht.
Diese Debatten werden bislang vor allem im Bereich der Bioethik geflhrt.

17. Die Bioethik ist ein breit gefachertes interdisziplinares Gebiet, das sich mit der Un-
tersuchung und Ldsung ethischer Fragen beschéftigt, die durch Entwicklungen in Medi-
zin und Biologie aufgeworfen werden. Dabei greift sie auf ein breites Spektrum an Dis-
ziplinen zurtck. Hier sind insbesondere Philosophie, Recht, Sozialwissenschaften, So-
zialpolitik und Medizin zu nennen. Sie arbeitet mit vielen unterschiedlichen theoretischen
und empirischen Ansatzen.'" Auch wenn die Bioethik in erster Linie ein akademisches
Feld ist, so hilft sie doch beim Umgang mit ganz praktischen Fragen, von klinischen
Entscheidungen bis hin zu Neuerungen im Bereich des Gesundheitswesens oder der
Sozialpolitik. So kann sie bei der Beantwortung der Frage helfen, ob eine Intervention
ethisch vertretbar ist und welche Regeln fur Forschung und Praxis gelten sollen. Dartber
hinaus befasst sich die Bioethik mit den ethischen Konsequenzen, die sich daraus erge-
ben, wie Fortschritte in Medizin und Biologie das Bild, das Gesellschaften vom mensch-
lichen Leben und dessen Wert haben, beeinflussen. Dabei nimmt sie das moderne Di-
lemma zwischen individueller Freiheit und sozialer Verantwortung in den Blick.

18. Die Bioethik hat sich zum Teil auch infolge der Grausamkeiten des Zweiten Welt-
kriegs entwickelt. Sie stellt sich die Frage, wie die Menschenwirde und die Menschen-
rechte aller Menschen geschitzt werden kénnen, indem sie sich mit der Macht und den
moralischen Implikationen wissenschaftlicher und technologischer Entwicklungen ausei-
nandersetzt.'> Ausgehend vom Grundsatz der Unteilbarkeit der Ethik und der Menschen-
rechte, wie er im Nurnberger Kodex und in der Allgemeinen Erklarung der Menschen-
rechte zum Ausdruck kommt, wurde das Verhaltnis zwischen Bioethik und Menschen-
rechten spater immer wieder deutlich zum Ausdruck gebracht: in der Erklarung von Hel-
sinki (1964), im Internationalen Pakt tber burgerliche und politische Rechte sowie im
Internationalen Pakt Uber wirtschaftliche, soziale und kulturelle Rechte (1966), in der All-
gemeinen Erklarung Uber das menschliche Genom und die Menschenrechte (1997), in
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der Internationalen Erklarung tGber humangenetische Daten (2003) und der Allgemeinen
Erklarung tber Bioethik und Menschenrechte (2005). Der einzige volkerrechtliche Ver-
trag auf regionaler Ebene zu dieser Fragestellung ist das Ubereinkommen des Europa-
rats zum Schutz der Menschenrechte und der Menschenwdirde im Hinblick auf die An-
wendung von Biologie und Medizin (Oviedo-Konvention, 1997).

19. Bioethik und Behinderung stehen von jeher in einem engen, aber durchaus kon-
fliktreichen Verhaltnis. Auch wenn beide sich fiir eine gute medizinische Versorgung und
individuelle Wahlméglichkeiten aussprechen, so unterscheiden sich die Sichtweisen von
Behindertenrechtsaktivist*innen und Bioethiker*innen auf diese Fragen oft ganz erheb-
lich. Vom Standpunkt der bioethischen Mainstreamperspektive aus gesehen ist es eine
gute Sache, Beeintrachtigungen zu verhindern oder zu heilen. Da Behinderung als Ab-
weichung von der gesundheitlichen Norm wahrgenommen wird, erachtet man es als po-
sitiv, den normalen koérperlichen oder geistigen Gesundheitszustand und die damit ein-
hergehende Funktionsfahigkeit wiederherzustellen bzw. eine solche Beeintrachtigung im
Idealfall von vorneherein zu verhindern. Aus der Sicht der Behindertenrechtsbewegung
jedoch ist Behinderung Teil des Kontinuums menschlicher Erfahrung. Es geht also nicht
darum, Beeintrachtigungen zu verhindern oder zu heilen, sondern darum, wie sicherge-
stellt werden kann, dass alle Menschen mit Behinderungen dieselben Rechte und Mog-
lichkeiten geniel3en wie alle anderen Menschen.

20. Hinter einem grof3en Teil der bisher verfassten Arbeiten auf dem Gebiet der Bio-
ethik steht ein unzureichendes oder lliickenhaftes Verstandnis von Diversitat, Komplexi-
tat und vom Aspekt der sozialen Einbettung im Zusammenhang mit Behinderung. Auch
wenn sich langsam abzeichnet, dass einige bioethische Schriften zum Thema Behinde-
rung auch die Sichtweisen von Menschen mit Behinderungen einbeziehen, so werden
sie doch noch immer Uberwiegend aus der Perspektive von Aulienstehenden verfasst.
Ableistische Sichtweisen, wie eben die Annahme, dass das Leben von Menschen mit
Behinderungen von geringerem Wert oder weniger lebenswert sei als das Leben nicht
behinderter Menschen, beherrschen noch immer die meisten bioethischen Diskussio-
nen, von der pranatalen Diagnostik bis zur Sterbehilfe. Die bioethischen Fragen, die sich
Menschen mit Behinderungen und ihren Familien tatsachlich stellen, bleiben daher leider
unberticksichtigt.

21. Wenn es um Fragen pranatalen Screenings, selektiver Abtreibung oder der Praim-
plantationsdiagnostik geht, sind sich Behindertenrechtsaktivist*innen darin einig, dass
es besorgniserregend ist, dass bioethische Analysen haufig zur ethischen Rechtferti-
gung fur eine neue Form der Eugenik, die oft auch als ,liberale” Eugenik bezeichnet wird,
herangezogen werden.'® Anders als die traditionelle Bewegung der Eugenik zielt die li-
berale Eugenik darauf ab, die reproduktiven Wahlmaoglichkeiten des Einzelnen zu erwei-
tern, einschlieBlich der Moéglichkeit einer genetischen Verbesserung. Zwar mag es keine
staatlich geférderten Zwangs-Eugenik-Programme geben, aber in einem Umfeld weit-
verbreiteter Vorurteile und Diskriminierung von Menschen mit Behinderungen ist doch
damit zu rechnen, dass viele individuelle Entscheidungen zusammen zu eugenischen
Ergebnissen flihren. Es ist in der Tat so, dass sich Menschen durch ableistisch gepragte
gesellschaftliche Normen und den Druck des Marktes dazu gedrangt fihlen, das ,best-
mdgliche Kind“ mit den bestmaoglichen Lebenschancen zu bekommen. Nach Ansicht ei-
niger utilitaristischer Bioethiker ist genetische Verbesserung gar eine moralische Ver-
pflichtung, und sie halten es fur ethisch vertretbar, Eltern die Méglichkeit zu geben, ihre
Neugeborenen zu euthanasieren, wenn sie Behinderungen haben.™

22. Neu aufkommende Technologien werfen wichtige bioethische Fragen auf, deren
Beantwortung immer dringlicher wird. Fortschritte in der Biotechnologie, beispielsweise
auf den Gebieten der Gentherapie, der Gentechnik, der synthetischen Biologie und der
Nanotechnologie, stellen uns vor ethische Fragen von grofRer Tragweite. Dabei geht es
um die Natur dieser Technologien selbst sowie um ihre Sicherheit und Angemessenheit
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und auch um ihre Auswirkungen auf das Leben von Menschen mit Behinderungen. Diese
Technologien liefern uns hochmoderne Instrumente, die der Menschheit eine nie dage-
wesene Macht verleihen, Behinderungen zu verhindern oder zu ,reparieren®. Die Be-
furchtung, dass diese nicht nur zu einer Zunahme eugenischer Praktiken fihren, sondern
auch zu allgemein nachlassender gesellschaftlicher Akzeptanz und Solidaritat in Bezug
auf Diversitat und Unterschiedlichkeit, ist ernst zu nehmen.' Diese neuartigen Heraus-
forderungen im Zusammenhang mit modernen Technologien kommen noch zu den aus
Sicht der Behindertenbewegung nach wie vor hochproblematischen Praktiken (z. B.
Zwangseingriffe) hinzu, die bereits durch die traditionelle Bioethik legitimiert wurden.

23. Hinter diesen Bedenken hinsichtlich Bioethik und Eugenik steht eine ganz existen-
zielle Sorge. Wenn die Bioethik die Frage stellt, ob ein bestimmter medizinischer oder
biologischer Eingriff, mit dem eine Behinderung verhindert oder behandelt werden soll,
moralisch zu rechtfertigen ist, so urteilt sie damit auch Gber die Lebensqualitat und letzt-
endlich den Wert von Menschen mit Behinderungen. Zur Debatte steht also die Auswir-
kung einer Beeintrachtigung auf die Lebenserfahrung eines Menschen gegenuiber den
ethischen, manchmal auch den wirtschaftlichen Kosten der Vornahme oder Nichtvor-
nahme eines bestimmten Eingriffs. Der subjektive Blick auf MalRnahmen zur Lebensqua-
litét (also das, was Menschen mit der entsprechenden Lebenserfahrung sagen) fuhrt zu
anderen Schlussfolgerungen als eine objektive Betrachtung solcher Mallnahmen (aus
dem Blickwinkel von Okonomen, Fachleuten des &ffentlichen Gesundheitswesens etc.).
Deshalb fuhlen sich diejenigen, die sich fur die Rechte von Menschen mit Behinderungen
einsetzen, bei der Diskussion dieser Fragen haufig unter Druck gesetzt, ihren Wert und
ihre Existenz rechtfertigen zu mussen. Dieses Gefuhl haben viele Menschen mit Behin-
derungen ihr ganzes Leben lang, sind sie doch immer wieder mit stereotypen Annahmen
konfrontiert, wenn es um ihre individuellen Fahigkeiten und Rechte geht, an der Gesell-
schaft teilzuhaben und ihren Beitrag dazu zu leisten.

24. Besorgniserregend ist auch, dass die Arbeit der Ethikkommissionen zunehmend
von der medizinischen Praxis und von politischen Entscheidungen abhangig ist. Diese
Ausschisse befassen sich systematisch und kontinuierlich mit den ethischen Dimensio-
nen der Gesundheitswissenschaften, der Biowissenschaften und der Gesundheitspolitik,
sie geben Stellungnahmen und Empfehlungen ab, die in der klinischen Praxis, der For-
schung und der Politik eine wichtige Rolle spielen. Kritische Stimmen weisen jedoch da-
rauf hin, dass Menschen mit Behinderungen in diesen Kommissionen nicht vertreten sind
und deren Ansichten daher regelmaRig auf3en vor bleiben.'® Darliber hinaus konzentriert
sich die bioethische Praxis in diesen Ausschiissen immer mehr auf formale verfahrens-
technische Ablaufe. Anstatt eine kritische Auseinandersetzung vorzunehmen, kommt
der Ethik zunehmend eine rein ,instrumentelle Funktion zu.'” Ethische Debatten werden
auf eine stark vereinfachte und legalistische Anwendung von Regeln auf bestimmte Si-
tuationen reduziert, ohne eine kritische Reflexion Uber die Rolle der Menschenrechte in
der Bioethik und die Machtdynamik, unter der Entscheidungen getroffen werden.

25. Angesichts dieser Entwicklungen mussen wir wieder zu einer Bioethik zurtckkeh-
ren, die auf die Menschenrechte gegriindet ist. Die Bioethik sollte den Weg zu einer
,oehinderungsgerechten Bioethik"'® bzw. einer ,behinderungsbewussten Bioethik“'® ein-
schlagen, die die Rechte und Belange von Menschen mit Behinderungen anerkennt und
den Meinungen, Bedlrfnissen und ethischen Entscheidungen dieser Menschen volle
Beachtung schenkt. Die Bioethik braucht ein angemessenes empirisches Fundament in
der Lebenswirklichkeit von Menschen mit Behinderungen, damit sie eine verlassliche
Grundlage fiir theoretische ethische Uberlegungen und politische Entscheidungen bie-
ten kann. Menschenrechtsstandards und die Anliegen von Menschen mit Behinderun-
gen mussen sich durch die bioethischen Debatten ziehen. Die Bioethik setzt sich daflr
ein, die Achtung der Menschenwiirde zu férdern und die Menschenrechte zu schitzen
(Allgemeine Erklarung Uber Bioethik und Menschenrechte, Artikel 2), aber eine Verin-
nerlichung der Rechte von Menschen mit Behinderungen, wie sie in der Konvention Uber
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die Rechte von Menschen mit Behinderungen zum Ausdruck kommen, hat noch immer
nicht stattgefunden.

V. Herausforderungen in der heutigen Zeit

26. Die Vorstellung, Behinderung zu ,heilen®, steht in einem dauerhaften Spannungs-
verhaltnis zu der Vorstellung, Menschen dabei zu unterstutzen, mit einer Behinderung
zu leben. Menschen mit Behinderungen selbst haben dazu unterschiedliche Haltungen.
Einige empfinden die Vorstellung, Behinderung zu heilen, als véllig unpassend oder gar
verletzend, insbesondere Menschen, die Behinderung als Teil ihrer Identitat sehen. An-
dere wiederum begruf3en biomedizinische Forschung, die darauf abzielt, Beeintrachti-
gungen zu heilen oder zu korrigieren. Beide Ansichten sind gleichermal3en berechtigt
und sind zu respektieren. Nichtsdestotrotz fuhrt die gesellschaftliche Neigung, Unter-
schiedlichkeit ,korrigieren” zu wollen, in vielerlei Hinsicht zu negativen Auswirkungen fir
Menschen mit Behinderungen.

27. Beeintrachtigungen und Krankheiten zu verhindern mag ein bedeutender Baustein
in der Gesundheitspolitik sein, aber dieser Ansatz ist sicherlich nicht geeignet, um die
Rechte von Menschen mit Behinderungen zu schiitzen und ihre Lebensqualitat zu ver-
bessern, insbesondere, wenn die Anstrengungen der Staaten in erster Linie auf Praven-
tion gerichtet sind, anstatt darauf, Korrekturen in der Gesellschaft vorzunehmen, um sie
fur Menschen mit Behinderungen barrierefreier und inklusiver zu gestalten. Zudem ver-
starken viele Programme, mit denen Behinderung verhindert werden soll, die Stigmati-
sierung und die Vorurteile gegeniuber Menschen mit Behinderungen, denn sie vermitteln
die Botschaft, dass ein Leben mit Behinderung nicht lebenswert sei.?’ Uberdies wirft die
biomedizinische Forschung zu bestimmten Erscheinungen wie beispielsweise Autismus
die bedeutsame Frage auf, ob es Uberhaupt wiinschenswert ist, solche Phanomene zu
verhindern, da dies zu einer Reduzierung der menschlichen Vielfalt fuhrt.

28. Viele Eltern von Kindern mit Behinderungen verspuren einen enormen Druck in
Richtung Heilung. Es gibt immer mehr Eingriffe, die darauf abzielen, die Beeintrachti-
gungen eines Kindes ,in Ordnung zu bringen® oder sie zumindest weniger sichtbar fir
die AuRenwelt zu machen. Viele dieser Eingriffe sind invasiv, schmerzhaft und/oder irre-
versibel, ohne dass sie den Kindern wirklich Vorteile brachten, denn sie verfolgen einzig
das Ziel, ihr optisches Erscheinungsbild zu normalisieren, damit sie gesellschaftlich eher
akzeptiert werden (man denke beispielsweise an die Gliedmalenverlangerung bei Kin-
dern mit eingeschranktem Wachstum oder an gesichtschirurgische Eingriffe bei Kindern
mit Downsyndrom). Einige dieser Behandlungen, wie zum Beispiel die Stammzellenthe-
rapie, antimykotische Medikamente oder die Chelat-Therapie bei autistischen Kindern,
sind potenziell gesundheitsgefahrdend.?' AuRerdem steht eine Reihe chirurgischer Ver-
fahren und hormoneller Behandlungen zur Verfigung, mit denen das Wachstum von
Kindern mit schwerwiegenden Beeintrachtigungen gehemmt werden soll, beispielsweise
durch eine Hysterektomie oder Ostrogentherapie (siehe A/72/133).

29. Ableistische Haltungen zu Behinderung flhren auch zur Anwendung von Zwangs-
maflnahmen. Obwohl Autonomie in der Bioethik ein ganz zentraler Wert ist, gelten viele
Gruppen von Menschen mit Behinderungen, beispielsweise Menschen mit kognitiven
oder psychosozialen Behinderungen, Menschen mit Demenz oder Autismus, regelmaRig
als ,unfahig®, in eine Behandlung einzuwilligen, und werden daher zwangsweise oder
gegen ihren Willen medizinischen Eingriffen, Forschung oder Versuchen unterworfen,
durch die ihre Beeintrachtigungen (und deren Folgen) geheilt oder korrigiert werden sol-
len. Hier sind unter anderem Sterilisierung, Empfangnisverhutung, Abtreibung sowie in-
vasive, schmerzhafte und/oder irreversible medizinische Eingriffe zu nennen; auch Elek-
troschocktherapie und die Verabreichung psychotroper Medikamente zahlen dazu.
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30. Viele therapeutische Mallnahmen, die allgemein anerkannten Standards der me-
dizinischen Praxis entsprechen, sind aus der Perspektive der Behindertenbewegung
dennoch umstritten. Diverse ethische Fragen stellen sich beispielsweise im Zusammen-
hang mit der Anwendung psychotroper Medikamente, auch wenn diese inzwischen recht
weit verbreitet sind. Diese Fragen betreffen zum Beispiel die Medikalisierung menschli-
chen Leidens und sozialer Probleme; medikamentdse Behandlung von Verhaltensauf-
falligkeiten, insbesondere bei Kindern, unbekannte Nebenwirkungen, einschlieBlich Su-
izidalitdt und medizinischen Komplikationen. Es geht auch um die Einwilligung nach Auf-
klarung in einem Umfeld struktureller Diskriminierung und im Kontext von Informationen,
die auf Voreingenommenheit basieren, und es geht um tiefgreifende Fragen der Identi-
tat, wie z. B. die Rolle des Horens von Stimmen, von Visionen und ahnlichen Sinneser-
fahrungen. Pharmazeutische Interventionen werden immer ausgefeilter (man denke bei-
spielsweise an die sogenannten ,Smart“ Pills). Auch die Stimmen der Personen, die
selbst psychosoziale Beeintrachtigungen aufweisen, mussen in diese ethischen Debat-
ten einbezogen werden.

31. Damit behindertes Leben erst gar nicht entsteht, setzt man unter anderem auf pra-
natales Screening und Praimplantationsdiagnostik. Dank technologischer Fortschritte
stehen diese Optionen zunehmend zur Verfligung und kénnen friher, sicherer und ein-
facher eingesetzt werden. Individuelle Wahlfreiheit, die Idealvorstellung perfekter Nach-
kommen und ableistische Einstellungen sowohl unter Mediziner*innen als auch in der
Gesamtgesellschaft haben zusammengenommen dazu geflihrt, dass werdende Eltern
sich immer 6fter dagegen entscheiden, ein Kind mit einer Behinderung zu bekommen.
In einigen einkommensstarken Landern sieht man bereits den Zusammenhang zwischen
der hohen Inanspruchnahme solcher Screenings und einem deutlichen Rickgang der
Zahl von Kindern, die mit bestimmten angeborenen Behinderungen zur Welt kommen.??

32. Aus der Behindertenrechtsperspektive nahrt dies die Sorge, dass solche Praktiken
die Botschaft verstarken, dass Menschen mit Behinderungen gar nicht hatten geboren
werden sollen, und diese Botschaft in der Gesellschaft Anerkennung findet. Durch ge-
setzliche Regelungen, die den Zeitrahmen fiir einen legalen Schwangerschaftsabbruch
verlangern oder eine Beeintrachtigung des Fétus als Ausnahme betrachten, die einen
Abbruch rechtfertigt, wird die Botschaft zusatzlich gefestigt. Aullerdem flrchten einige,
dass angesichts der dadurch kleiner werdenden Zahl von Menschen mit Behinderungen,
die geboren werden, auch der gesellschaftliche Einsatz und die soziale Unterstitzung
fir Menschen mit Behinderungen abnehmen.? Eine Gesundheitspolitik und gesetzliche
Regelungen zum Schwangerschaftsabbruch, mit denen die tief verwurzelten Stereoty-
pen und die Stigmatisierung von Menschen mit Behinderungen festgeschrieben werden,
untergrabt auch die reproduktive Selbstbestimmung und die Wahlfreiheit von Frauen.?*
In diesem Zusammenhang ruckt die Frage einer behinderungsselektiven Abtreibung in
den Blickpunkt. Diesbezligliche Lésungen dirfen das Recht, das alle Frauen haben, also
auch Frauen mit Behinderungen, namlich selbst darliber zu entscheiden, ob sie eine
Schwangerschaft fortfihren moéchten oder nicht, keinesfalls infrage stellen. Bei ge-
schlechtsselektiven Abtreibungen hat sich gezeigt, dass MaRnahmen wie Abtreibungs-
verbote und Beschrankungen des Einsatzes bestimmter Technologien nicht nur gegen
Frauenrechte verstoRen, sondern tberdies unwirksam sind.?®

33. Mithilfe der Gentechnik zu steuern, ob bestimmte Gene bzw. Merkmale vorhanden
sind oder eben nicht, ist durch Fortschritte in der Genforschung zu einer realen Moglich-
keit geworden. Das Verfahren, Gene, die mit einer Beeintrachtigung in Zusammenhang
stehen, aktiv zu ,reparieren®, nennt man Genom-Editierung. Diese Technologie wirft di-
verse ethische Fragen auf, bei denen es um Sicherheit, die Frage der Einwilligung, Un-
gleichbehandlung und unbeabsichtigte Mutationen geht. Daneben sehen Bioethiker*in-
nen und Behindertenrechtsaktivist*innen mit Sorge, dass die Diversitat an sich damit
erheblich reduziert wird und infolgedessen auch die Moglichkeiten flr diejenigen, die als
anders gelten, eingeschrankt werden kénnten.?® Es gibt schon einige beunruhigende
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Berichte Uber bereits laufende Versuche, das Gen, das flr Taubheit verantwortlich ist,
ZU reparieren.

34. Menschen mit Behinderungen werden haufig diskriminiert, wenn es um Organ-
transplantationen geht. Einige medizinische Expert*innen sind der Ansicht, dass die Be-
eintrachtigung eines Menschen sich negativ auf die Erfolgschancen einer Transplanta-
tion auswirkt, andere glauben, dass Menschen mit bestimmten Behinderungen, insbe-
sondere Menschen mit geistigen oder psychosozialen Behinderungen, nicht in der Lage
sind, sich an die Behandlungsauflagen zu halten, die nach einer Transplantation not-
wendig sind.?” Es gibt jedoch zahlreiche Belege, die solche Mythen und stereotype Hal-
tungen zur medizinischen Eignung von Menschen mit Behinderungen flr Organtrans-
plantationen widerlegen.?® Die Beeintrachtigung hat im Allgemeinen wenig bis gar keinen
Einfluss auf die Erfolgsaussichten bei einer Transplantation, und wenn ein Mensch mit
Behinderungen angemessene Unterstlitzung erhalt, gibt es keinen Grund, weshalb er
einen Behandlungsplan nach der Transplantation nicht einhalten kénnte.

35. Die Community der Menschen mit Behinderungen auferst sich sehr besorgt, denn
sie sieht die Gefahr, dass lebenserhaltende Behandlungen aufgrund einer Behinderung
beendet oder erst gar nicht gewahrt werden. Unter bestimmten Umstanden kann es
durchaus ethisch vertretbar und medizinisch angemessen sein, eine Behandlung abzu-
brechen oder nicht anzuwenden. Es besteht aber die Sorge, dass Arzt*innen Druck auf
schwerkranke Patient*innen und ihre Angehorigen ausiben kénnten, um ihnen lebens-
erhaltende Behandlungen vorzuenthalten oder abzubrechen, weil sie der Auffassung
sind, eine weitere Behandlung sei sinnlos, biete keine Vorteile oder sei mdglicherweise
nicht angemessen, insbesondere fir Patient*innen mit schwerwiegenden Beeintrachti-
gungen.? Eine solche subjektive Einschatzung basiert auf den Einstellungen und Wert-
vorstellungen des*der Arzt*in und seiner*inrer Annahme hinsichtlich der zu erwartenden
Lebensqualitat der betroffenen Person, und ist damit potenziell durch ableistische Hal-
tungen zum Leben mit einer Behinderung gepragt.*® In ahnlicher Weise kénnen auch
Kosten-Nutzen-Abwagungen dazu fihren, dass man Menschen mit Behinderungen le-
benserhaltende MalRnahmen verwehrt.®!

36. Das Thema Sterbehilfe — ob durch aktive Sterbehilfe oder durch Beihilfe zum Suizid
—wird in der Community der Menschen mit Behinderungen aufRerst kontrovers diskutiert.
Bei der aktiven Sterbehilfe ist es im Allgemeinen so, dass eine andere Person, in der
Regel ein*e Arzt*in, dem betreffenden Menschen mit dessen Einwilligung eine tddliche
Substanz verabreicht, um sein Leben zu beenden. Beim assistierten Suizid geht es um
die Verschreibung einer todlichen Substanz zur Selbstverabreichung durch die betref-
fende Person.® Bislang ist Sterbehilfe in lediglich acht Landern legal, aber in vielen an-
deren Landern denkt man Uber eine Legalisierung nach.®® Die Voraussetzungen, die
vorliegen mussen, damit Sterbehilfe gewahrt werden darf, und die praktische Umsetzung
unterscheiden sich von Land zu Land. In einigen Landern diirfen Arzt*innen aktive Ster-
behilfe durchfihren, in anderen ist nur die Beihilfe zum Suizid erlaubt. Ein weiterer Un-
terschied besteht darin, dass Sterbehilfe in einigen Landern auf unheilbar kranke Er-
wachsene beschrankt ist, wahrend sie in einigen anderen Landern allen Menschen of-
fensteht, die unter schweren koérperlichen Schmerzen oder psychisch extrem leiden. In
Landern, in denen Sterbehilfe von Arzt*innen durchgefiihrt wird und in denen die Krite-
rien daflir recht weit gefasst sind, kommt es haufiger zu Sterbehilfe, auerdem hat sich
diese Praxis im Laufe der letzten zehn Jahre erheblich ausgeweitet.*

37. Aus der Behindertenrechtsperspektive besteht die ernsthafte Sorge, dass die Le-
galisierung der aktiven Sterbehilfe und des assistierten Suizids das Leben von Men-
schen mit Behinderungen gefahrdet. Wenn Sterbehilfe fir alle Menschen mit einer Er-
krankung oder einer gesundheitlichen Beeintrachtigung zur Verfigung steht, unabhan-
gig davon, ob sie unheilbar krank sind oder nicht, so kénnte in der Gesellschaft der Ein-
druck entstehen, es sei besser, tot zu sein als mit einer Behinderung zu leben. So
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kénnten einmal Menschen, die eine Behinderung neu erworben haben, sich vor dem
Hintergrund von Vorurteilen, Angsten und geringen Erwartungen an ein Leben mit einer
Behinderung fiir Sterbehilfe entscheiden, bevor sie berhaupt eine Chance hatten, sich
auf das neue Leben mit einer Behinderung einzustellen und damit zu arrangieren. Zwei-
tens kdnnten Menschen mit Behinderungen sich aufgrund sozialer Faktoren wie Einsam-
keit, sozialer Isolation und fehlendem Zugang zu qualitativ hochwertigen Unterstiitzungs-
diensten dazu entschlie3en, ihr Leben zu beenden. Ein drittes Problem besteht darin,
dass Menschen mit Behinderungen, insbesondere altere Menschen mit Behinderungen,
explizitem oder implizitem Druck aus ihrem Umfeld ausgesetzt sein kdnnten, beispiels-
weise durch die Erwartungen von Familienmitgliedern, finanziellen Druck oder durch kul-
turelle Botschaften und gar Zwang.

38. Wenn lebensbeendende MalRnahmen nicht nur im Endstadium einer unheilbaren
Krankheit zum Normalfall werden, kann es generell dazu kommen, dass Menschen mit
Behinderungen und altere Menschen es zunehmend als eine Notwendigkeit empfinden,
ihr Leben zu beenden. So haben Daten aus zwei verschiedenen Landern gezeigt, dass
die Nachfrage nach aktiver Sterbehilfe bei Menschen, die nicht unheilbar krank sind,
insbesondere bei Menschen mit psychosozialen Beeintrachtigungen und Menschen mit
Demenz, zugenommen hat.® Viele, die fiir die Rechte von Menschen mit Behinderungen
eintreten, sprechen sich aber auch gegen Sterbehilfe im Zusammenhang mit unheilba-
ren Krankheiten aus, fiirchten sie doch, dass die Gefahr besteht, dass Menschen mit
neu erworbenen oder fortschreitenden Behinderungen oder Krankheiten falschlicher-
weise als unheilbar krank diagnostiziert werden, obwohl sie tatsdchlich noch viele Le-
bensjahre vor sich haben.%®

Behinderung als Teil menschlicher Vielfalt

39. Einen Uberaus geeigneten Rahmen, um die Fragen zu thematisieren, die sich an
der Schnittstelle zwischen Bioethik und Behinderung stellen, bietet das 2006 verabschie-
dete Ubereinkommen (iber die Rechte von Menschen mit Behinderungen. In diesem
Ubereinkommen wird ein Paradigmenwechsel beim Verstandnis von Behinderung er-
kennbar, und dieser fihrt weg vom medizinischen Modell hin zum menschenrechtlichen
Modell von Behinderung. Wahrend Behinderung bei ersterem auf ein rein medizinisches
Phanomen von Beeintrachtigung reduziert wurde, wird Behinderung nach dem men-
schenrechtlichen Modell als ein soziales Konstrukt verstanden. Damit verortet die Kon-
vention das ,Problem® der Behinderung aufierhalb des betroffenen Menschen, namlich
innerhalb der Gesellschaft, indem sie anerkennt, dass es gesellschaftliche Barrieren
sind, die dem Genuss der Menschenrechte von Menschen mit Behinderungen am meis-
ten im Wege stehen. Menschen mit Behinderungen werden nach diesem Verstandnis
als Rechtssubjekte betrachtet und weniger als Objekte von Wohltatigkeit, Schutzmal}3-
nahmen und Firsorge. Damit wird auch anerkannt, dass Menschen mit Behinderungen
den gleichen Wert haben wie alle anderen Menschen, und es wird sichergestellt, dass
auch sie ohne Diskriminierung in den Genuss samtlicher Menschenrechte und Grund-
freiheiten kommen.

40. Das Ubereinkommen akzeptiert aber auch die Unterschiedlichkeit der Menschen
und betont, wie wichtig es ist, der Vielfaltigkeit der Erfahrung des Menschseins Rech-
nung zu tragen. Die Gesellschaft hat das Anderssein aufgrund von Behinderung von
jeher aulder Acht gelassen oder abgewertet, daher finden die Rechte von Menschen mit
Behinderungen in den gesellschaftlichen Strukturen keine Berucksichtigung. Die Kon-
vention hingegen lenkt den Blick auf die individuellen und die sozialen Aspekte der Er-
fahrung des Menschseins und stellt damit die Bedeutung des Menschen wieder in den
Mittelpunkt des Diskurses um die Menschenrechte. So stellt die Konvention traditionelle
Herangehensweisen an das Thema Behinderung infrage und hat damit das Potenzial,
ein Gegengewicht zu dem Uberlieferten Vermachtnis von Entmachtigung, Bevormun-
dung und Ableismus zu schaffen.?’
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A. Allgemeine Grundsitze des Ubereinkommens iiber die Rechte
von Menschen mit Behinderungen

41. Angesichts der Diskussionen um medizinische und wissenschaftliche Praktiken in
Bezug auf Menschen mit Behinderungen sind die allgemeinen Grundsétze des Uberein-
kommens Uber die Rechte von Menschen mit Behinderungen von grundlegender Be-
deutung, um eine menschenrechtliche Sichtweise von Behinderung zu etablieren. Ins-
besondere der Grundsatz der Achtung vor der dem Menschen innewohnenden Wiirde,
seiner individuellen Autonomie, einschlielllich der Freiheit, eigene Entscheidungen zu
treffen, sowie seiner Selbstbestimmung (Art. 3 (a)) ist von Gberragender Bedeutung. Der
Begriff der Wirde kommt in der Konvention haufiger vor als in jedem anderen universel-
len Vertrag.®® Er findet sich in der Praambel, im Zweck und den allgemeinen Grundsat-
zen und auch im Zusammenhang mit ganz konkreten Rechten wie dem Recht auf Ge-
sundheit. Die Formulierung ,innewohnende Wirde* verweist auf den Wert eines jeden
Menschen. Die Anerkennung der dem Menschen innewohnenden Wirde erinnert ein-
dringlich daran, dass Menschen mit Behinderungen durch ihr bloRRes Menschsein glei-
chermalen wertvoll sind und den gleichen Respekt verdienen wie alle anderen Men-
schen.® Menschen mit Behinderungen kommt als solchen eine eigene Bedeutung zu;
sie dirfen nicht etwa als Mittel zum Zweck anderer gesehen werden. Damit werden ge-
sellschaftliche Herangehensweisen infrage gestellt, die diese Menschen als bemitlei-
denswerte, zu beschitzende oder zu heilende Objekte behandeln oder deren Leben aus
rein utilitaristischer Perspektive bewerten.

42. Individuelle Autonomie und Selbstbestimmung (Art. 3 (a)) sind ganz wesentliche
Werte, die mit der menschlichen Wirde zusammenhangen. Autonomie bezeichnet die
Freiheit, eigene Entscheidungen zu treffen, Selbstbestimmung und sein Leben selbst in
die Hand zu nehmen. Traditionell waren sowohl der Begriff der individuellen Autonomie
als auch der der Selbstbestimmung von ableistischen Annahmen gepragt, beispielswei-
se der, dass sie bestimmte geistige Fahigkeiten voraussetzen oder dass man fur die Ver-
richtung alltaglicher Aktivitaten nicht auf Hilfe angewiesen sein darf. Folglich galten Men-
schen mit Behinderungen als weniger autonom und selbstbestimmt als andere Men-
schen oder man ging davon aus, dass sie gar keine Autonomie oder Selbstbestimmung
haben kénnen. Das Menschenrechtsmodell von Behinderung hingegen bezieht die
menschliche Erfahrung gegenseitiger Abhangigkeit in die Ausgestaltung der Konzepte
Autonomie und Selbstbestimmung mit ein und akzeptiert das Angewiesensein auf an-
dere Menschen als einen grundlegenden Aspekt dieser Werte (siehe A/HRC/34/58).
Achtung der individuellen Autonomie bedeutet, Menschen mit Behinderungen als Trager
von Rechten anzuerkennen, die in der Lage sind — falls erforderlich, mit angemessener
Unterstutzung — eigene Entscheidungen zu treffen. Dass jemand einen hohen Unterstut-
zungsbedarf hat, rechtfertigt nicht, ihm Autonomie und Selbstbestimmung zu verwehren.

43. Auch die Grundsatze der Nichtdiskriminierung (Art. 3 (b)) und der Chancengleich-
heit (Art. 3 (e)) sind wichtig, um die Wahrung der Rechte von Menschen mit Behinderun-
gen in der medizinischen und wissenschaftlichen Praxis sicherzustellen. Das sind die
ganz zentralen Grundsatze des Ubereinkommens. die im gesamten Text immer wieder
in der Formulierung ,gleichberechtigt mit anderen® bzw. ,auf der Grundlage der Gleich-
berechtigung mit anderen zum Ausdruck kommen. Die Konvention basiert auf einem
Modell substanzieller Gleichheit (,inklusiver Gleichheit), das nicht nur die direkte und
die indirekte Diskriminierung in den Blick nimmt, sondern auch die strukturelle Diskrimi-
nierung. Darlber hinaus bietet sie einen Rahmen, der es ermdglicht, der menschlichen
Vielfalt positiv zu begegnen, damit Gleichstellung erreicht werden kann und dabei auch
den Machtverhaltnissen und den unterschiedlichen Identitatsschichten Rechnung getra-
gen wird. Die Grundsétze der Gleichstellung und Nichtdiskriminierung gebieten es, samt-
liche Formen der Diskriminierung von Menschen mit Behinderungen zu beenden, ein-
schlieBlich der Diskriminierung durch private Akteure, aber sie implizieren auch, dass
rechtliche und politische Rahmen zu gewahrleisten sind, die Menschen mit
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Behinderungen eine vollumfangliche Teilhabe gleichberechtigt mit anderen ermdglichen.

44. Mit dem Grundsatz der Achtung vor der Unterschiedlichkeit von Menschen mit Be-
hinderungen und der Akzeptanz dieser Menschen als Teil der menschlichen Vielfalt und
der Menschheit (Art. 3 (d)) liefert die Konvention Gber die Rechte von Menschen mit Be-
hinderungen einen einzigartigen Beitrag zur Menschenrechtstheorie. Respekt vor dem
Anderssein bedeutet, Menschen mit Behinderungen nicht etwa zu bemitleiden oder sie
als Problem zu betrachten, das ,behoben® werden muss, sondern sie so zu akzeptieren,
wie sie sind. Das impliziert auch, dass eine Beeintrachtigung nicht als Defizit zu betrach-
ten ist, als ein Faktor, der der Menschenwirde abtraglich sein konnte.*® Dementspre-
chend werden Menschen mit Behinderungen als Teil der menschlichen Vielfalt aner-
kannt und sind als solche zu respektieren und anzunehmen. Dies ist eine Grundvoraus-
setzung fur die Beantwortung ethischer und politischer Fragen, die sich aus der Art und
Weise ergeben, wie die Gesellschaft Beeintrachtigungen wahrnimmt und damit umgeht.

45. Der Grundsatz der Achtung vor den sich entwickelnden Fahigkeiten von Kindern
mit Behinderungen und der Achtung ihres Rechts auf Wahrung ihrer Identitat (Art. 3 (h))
ist auch im Zusammenhang mit Diskussionen um Bedenken hinsichtlich medizinischer
und wissenschaftlicher Praktiken von Bedeutung. Der Grundsatz der Achtung ihrer sich
entwickelnden Fahigkeiten bekraftigt, dass Kinder nach internationalem Recht Trager
von Rechten sind, und erkennt die aktive Rolle der Kinder bei der Entscheidungsfindung
an. Die Anerkennung des Rechts auf Wahrung der Identitdt des Kindes umfasst den
Schutz sowohl der statischen als auch der dynamischen Merkmale der Identitat eines
Kindes, einschliellich seiner Behinderung.*' Dazu gehort es auch, das Recht des Kindes
zu unterstitzen und zu wahren, selbst entscheiden zu dirfen, wer es in Zukunft sein
mochte.*?

46. Das menschenrechtliche Modell von Behinderung erfordert die aktive Teilhabe von
Menschen mit Behinderungen an Entscheidungsfindungsprozessen. Teilhabe, wie sie in
der Konvention verstanden wird, bezieht sich auf alle Bereiche; sie wird als allgemeiner
Grundsatz anerkannt (Art. 3 (c)), aus dem die Verpflichtung erwachst, Konsultationen
mit Menschen mit Behinderungen zu fihren und sie aktiv in Entscheidungsprozesse, die
sie betreffen, einzubeziehen (Art. 4 (3) und 33 (3)). Bemuhungen, Menschen mit Behin-
derungen in Entscheidungsprozesse einzubeziehen, sind nicht nur deshalb wichtig, weil
sie zu besseren Entscheidungen und effizienteren Ergebnissen fiihren, sondern auch,
weil sie ihre Rolle als Burger*innen, ihre Handlungsfahigkeit und das Empowerment for-
dern (siehe A/HRC/31/62).

B. Menschenrechtsverpflichtungen des Ubereinkommens iiber die Rechte

von Menschen mit Behinderungen

47. Aus der Sicht des menschenrechtsbasierten Ansatzes von Behinderung sind viele
Menschenrechtsverpflichtungen aus der Konvention flir medizinische und wissenschaft-
liche Debatten Gber Menschen mit Behinderungen von Bedeutung. In Artikel 8 wird die
wichtige Funktion anerkannt, die der Bewusstseinsbildung fur die Verwirklichung der
Menschenrechte zukommt. Er verpflichtet zur Ergreifung von sofortigen, wirksamen und
geeigneten MalRnahmen, die das Bewusstsein in Bezug auf Menschen mit Behinderun-
gen in allen Ebenen der Gesellschaft scharfen, die Achtung ihrer Rechte und Wirde
fordern, Klischees, Vorurteile und schadliche Praktiken gegenliiber Menschen mit Behin-
derungen abbauen und das Bewusstsein fur ihre Fahigkeiten und den Beitrag, den sie
leisten, starken. Artikel 8 (2) empfiehlt eine Reihe von MalRhahmen, um diesen Zweck
zu erfullen. Dazu gehéren unter anderem die Einleitung und dauerhafte Durchfihrung
wirksamer Kampagnen zur Bewusstseinsbildung in der Offentlichkeit und die Férderung
von Schulungsprogrammen zur Sensibilisierung in Bezug auf Menschen mit Behinde-
rungen und deren Rechte. Artikel 21 erganzt diese Verpflichtungen, indem er anerkennt,
dass Menschen mit Behinderungen frei sind, sich gleichberechtigt mit anderen
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Informationen und Gedankengut zu beschaffen, zu empfangen und weiterzugeben.

48. In Artikel 10 wird das Recht auf Leben von Menschen mit Behinderungen gleich-
berechtigt mit anderen anerkannt und geschitzt. Das ist von ganz entscheidender Be-
deutung, um gegen Rechtsvorschriften, politische Konzepte und Praktiken vorgehen zu
kdnnen, die das Leben von Menschen mit Behinderungen aufgrund einer vermeintlich
geringen Lebensqualitat gefahrden. Es wird bekraftigt, dass jeder Mensch ein ihm inne-
wohnendes Recht auf Leben hat. Auch hier zeigt sich der in der Konvention zum Aus-
druck kommende Anspruch, dass das Leben von Menschen mit Behinderungen als
ebenso wertvoll zu erachten ist wie das eines jeden anderen Menschen. Artikel 10 for-
dert die Staaten dazu auf, alle erforderlichen Mal3nahmen zu treffen, um den wirksamen
Genuss des Rechts auf Leben durch Menschen mit Behinderungen gleichberechtigt mit
anderen zu gewahrleisten. Daraus ergibt sich die Pflicht, das Leben von Menschen mit
Behinderungen vor allen Handlungen und Unterlassungen zu schitzen, die einen unna-
turlichen oder vorzeitigen Tod dieser Menschen herbeiflihren sollen bzw. erwarten las-
sen,* sowie die Pflicht, die Achtung vor Menschen mit Behinderungen, ihre Wiirde und
ihre Lebensqualitat gleichberechtigt mit anderen in allen Bereichen und in allen Lebens-
phasen sicherzustellen. Das Recht auf Leben beinhaltet das Recht zu Uberleben und
sich gleichberechtigt mit anderen zu entwickeln. Behinderung kann die Beendung des
Lebens nicht rechtfertigen.

49. Die gleiche Anerkennung vor dem Recht ist in Artikel 12 verankert. Danach genie-
Ren Menschen mit Behinderungen auch Rechts- und Handlungsfahigkeit gleichberech-
tigt mit anderen. Die Rechts- und Handlungsfahigkeit wird als universale Eigenschaft
anerkannt, die allen Menschen kraft ihres Menschseins zusteht.** Daraus folgt, dass
Staaten die rechtliche Handlungsfahigkeit von Menschen mit Behinderungen nicht ein-
schranken durfen, sondern diese Menschen vor jeglicher Einmischung in allen Lebens-
bereichen schiitzen missen (siehe A/HRC/37/56). Artikel 12 betont die Rolle von Unter-
stitzung bei der praktischen Umsetzung der rechtlichen Handlungsfahigkeit, indem er
die Staaten verpflichtet, Menschen mit Behinderungen Zugang zu der Unterstutzung zu
verschaffen, die sie bei der Austbung ihrer rechtlichen Handlungsfahigkeit etwa bendti-
gen, auch bei Entscheidungen Uber medizinische Behandlung und Forschung. Men-
schen mit Behinderungen vollumfangliche rechtliche Handlungsfahigkeit und unter-
stutzte Entscheidungsfindung zuzugestehen ist unabdingbar, um ihnen die Freiheit und
die Moglichkeiten zu gewahren, so zu leben, wie sie es fur richtig halten. Dies muss auch
die Grundvoraussetzung fir samtliche medizinische und wissenschaftliche Forschung
und Praxis sein.

50. Artikel 15 verbietet die Anwendung von Folter oder grausamer, unmenschlicher
oder erniedrigender Behandlung oder Strafe an Menschen mit Behinderungen. Im Ein-
klang mit dem Ubereinkommen gegen Folter und andere grausame, unmenschliche oder
erniedrigende Behandlung oder Strafe stellt ein breites Spektrum von Handlungen, die
an Menschen mit Behinderungen vorgenommen werden, moglicherweise Folter oder
eine andere Form der Misshandlung dar. Dazu zahlen beispielsweise Zwangssterilisa-
tion, erzwungene Empfangnisverhutung und Abtreibung, erzwungene medizinische Ver-
fahren oder Eingriffe, mit denen eine Behinderung korrigiert oder gelindert werden soll,
einschliellich invasiver und irreversibler chirurgischer Eingriffe, Elektroschocktherapie
und die Verabreichung psychotroper Medikamente, die Anwendung chemischer, physi-
scher oder mechanischer Zwangsmittel sowie Isolation oder Absonderung.*® Arti-
kel 15 (1) stellt auBerdem klar, dass auch medizinische oder wissenschaftliche Versuche
ohne freiwillige Einwilligung Folter oder eine andere Form von Misshandlung darstellen
koénnen.

51. Artikel 17 erganzt das Verbot von Folter und Misshandlung, indem er das Recht
auf korperliche und seelische Unversehrtheit von Menschen mit Behinderungen gleich-
berechtigt mit anderen anerkennt. Er stellt auch eine Erganzung zu Artikel 14 Uber das
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Recht auf Freiheit und Sicherheit der Person dar, der Menschen vor dem absichtlichen
Zufugen von koérperlichen oder seelischen Verletzungen schiitzt, unabhangig davon, ob
einem Menschen die Freiheit entzogen ist oder nicht, und erlegt den Staaten eine er-
héhte Flrsorgepflicht auf, um die Unversehrtheit von Menschen, denen die Freiheit ent-
zogen wurde, zu schiitzen.*® Ein solches Recht wird damit erstmals in einem universell
glltigen Ubereinkommen in dieser Deutlichkeit festgeschrieben. Mit Artikel 17 wollte
man Zwangseingriffe verhindern, die ,darauf gerichtet sind, tatsachliche oder wahrge-
nommene Beeintrachtigungen zu korrigieren, zu verbessern oder zu erleichtern®.*’

52. Artikel 22 schitzt das Privatleben, das Familienleben und den Ruf von Menschen
mit Behinderungen. Dieser Schutz gilt unabhangig von ihrem Aufenthaltsort bzw. ihrer
Wohnsituation (z. B. in Einrichtungen). Artikel 22 (2) nimmt aul3erdem Bezug auf die Ver-
traulichkeit von Informationen Uber die Person, die Gesundheit und die Rehabilitation
von Menschen mit Behinderungen. Darin zeigt sich die Besorgnis, dass die Offenlegung
gesundheitsbezogener Informationen mdglicherweise zu Diskriminierung fihren kann,
auch im Kontext medizinischer Forschung.

53. Artikel 23 verbietet Diskriminierung in allen Angelegenheiten, die Ehe, Familie, El-
ternschaft und Partnerschaften betreffen. Danach haben Menschen mit Behinderungen
das Recht auf Anerkennung ihrer freien und verantwortlichen Entscheidung Gber die An-
zahl ihrer Kinder und die Geburtenabstande sowie auf Zugang zu altersgemaler Infor-
mation und Aufklarung Uber Fortpflanzung und Familienplanung sowie auf Zurverfu-
gungstellung der Mittel, die sie bendtigen, um diese Rechte austuben zu kdnnen. Men-
schen mit Behinderungen, einschlie3lich Kinder, sind gleichberechtigt mit anderen dazu
berechtigt, ihre Fruchtbarkeit zu behalten.

54. In Artikel 25 wird das Recht von Menschen mit Behinderungen bekraftigt, das er-
reichbare Héchstmal® an Gesundheit ohne Diskriminierung zu genieRen. Artikel 25 (d)
erlegt den Staaten unter anderem die Verpflichtung auf, Menschen mit Behinderungen
eine Versorgung von gleicher Qualitat wie anderen Menschen angedeihen zu lassen,
und zwar auf der Grundlage der freien Einwilligung nach vorheriger Aufklarung, die alle
Formen ersetzender Entscheidungsfindung ausschlieRt.*® Darliber hinaus hebt Arti-
kel 25 (d) hervor, wie wichtig es ist, das Bewusstsein fur die Menschenrechte, die Wirde,
die Autonomie und die Bedirfnisse von Menschen mit Behinderungen durch entspre-
chende SchulungsmafRnahmen und die Schaffung ethischer Normen fir die 6ffentliche
und die private Gesundheitsversorgung zu scharfen. Aulerdem mussen die Vertrags-
staaten nach Artikel 25 (f) verhindern, dass man Menschen Gesundheitsversorgung
oder -leistungen, Nahrungsmittel oder Flissigkeiten aufgrund ihrer Behinderung diskri-
minierend vorenthalt. Die Erwahnung von Nahrung und FlUssigkeit bezieht sich unmit-
telbar auf die medizinische Praxis, Personen mit schweren Beeintrachtigungen lebens-
erhaltende Grundversorgungsleistungen zu entziehen.

55. Artikel 26 verpflichtet die Vertragsstaaten dazu, Menschen mit Behinderungen Zu-
gang zu Habilitations- und Rehabilitationsleistungen zu verschaffen. Wahrend es bei der
Habilitation und Rehabilitation traditionell in erster Linie darum ging, die Beeintrachtigun-
gen eines Menschen zu ,beheben®, wird das Konzept der Habilitation und Rehabilitation
in der Konvention ganz neu definiert und erfasst Mallnahmen, die Menschen mit Behin-
derungen in die Lage versetzen sollen, ein Hochstmal’ an Selbstbestimmung und um-
fassende korperliche, geistige, soziale und berufliche Fahigkeiten sowie die volle Einbe-
ziehung in alle Aspekte des Lebens und volle Teilhabe an allen Aspekten des Lebens
zu erreichen und zu erhalten (siehe A/HRC/40/32). In Artikel 26 wird ein bereichsuber-
greifender Ansatz der Rehabilitation propagiert. Hier wird anerkannt, dass auch soziale,
Aspekte, Bildungsaspekte, berufliche und andere nicht gesundheitsbezogene Kompo-
nenten zur Rehabilitation gehoren.
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56. Die in der Konvention verankerten Grundsatze, Rechte und Verpflichtungen stellen
bisherige internationale Normen der Bioethik infrage. In internationalen Erklarungen und
Ubereinkiinften zur Bioethik wird bislang kaum auf Menschen mit Behinderungen Bezug
genommen, doch lassen sie einige Ausnahmen von deren Recht zu, keiner medizini-
schen Behandlung oder wissenschaftlicher Forschung und/oder Versuchen ohne ihre
Einwilligung unterworfen zu werden. Hier sind beispielsweise das Oviedo-Ubereinkom-
men, die Allgemeine Erklarung Uber Bioethik und Menschenrechte und die Allgemeine
Erklarung Uber das menschliche Genom und Menschenrechte zu nennen, nach denen
es zulassig ist, dass Dritte nach MalRgabe des Bestrebens, zum Besten der betroffenen
Person zu handeln, Gber Eingriffe an Erwachsenen, die zu einer Einwilligung nicht in der
Lage sind, entscheiden. Wie hier gezeigt worden ist, hat die Konvention diese Normen
abgel6st.

Bekampfung von Ableismus

57. Das Menschenrechtsmodell von Behinderung bietet einen sinnvollen Rahmen, um
gegen Ableismus anzugehen und ethische und politische Dilemmata im Zusammenhang
mit Fortschritten in der medizinischen Praxis und in Forschung und Technik auf dem
Gebiet von Behinderung aufzuldsen. In Erwagung dieser Fragen kénnen die Vertrags-
staaten eine ganze Reihe von Malinahmen umsetzen, um die Rechte von Menschen mit
Behinderungen zu gewahrleisten, beispielsweise bewusstseinsbildende MalRnahmen,
rechtebasierte Praventionsstrategien, MalRnahmen, die dazu dienen, die Rechte auf per-
sonliche Autonomie und Unversehrtheit der Person von Menschen mit Behinderungen
zu achten, und ganz konkrete Malinahmen zum Schutz ihres Rechts auf Leben.

58. Beiihrem Einsatz fiir Anderungen in Bezug auf diese Fragen finden sich diejenigen,
die sich fir die Rechte von Menschen mit Behinderungen einsetzen, haufig in der unbe-
haglichen Situation wieder, mit verschiedenen Gruppen der Anti-Choice-Bewegung auf
einer Linie zu liegen. Die Sonderberichterstatterin distanziert sich ausdricklich von die-
sen Positionen. Sie mdchte betonen, dass alle Diskussionen Uber derartige Fragen vom
Gedanken der Universalitat, der Unteilbarkeit und Interdependenz der Menschenrechte
geleitet sein missen. Dabei geht es keineswegs darum, bereits erkampfte Autonomie-
und Selbstbestimmungsrechte wieder zurlickzunehmen. Vielmehr thematisiert dieser
Bericht, wie diese Rechte aufrechterhalten werden konnen, ohne die Rechte von Men-
schen mit Behinderungen infrage zu stellen.

A. Bewusstseinsbildung

59. Um ableistische Einstellungen zu bekampfen, missen die Vertragsstaaten die ge-
samte Gesellschaft fur die dem Menschen innewohnende Wirde von Menschen mit Be-
hinderungen und ihre Rechte sensibilisieren. Dazu mussen sie einerseits aktiv gegen
negative Klischees und Vorurteile angehen und andererseits das Bewusstsein fur den
Wert, die Fahigkeiten und den Beitrag, den Menschen mit Behinderungen leisten, schar-
fen. Stigmatisierung hat viele Facetten und besteht auf ganz unterschiedlichen Ebenen.
Daher sind auch die Malnahmen entsprechend vielschichtig zu gestalten und auf unter-
schiedliche Zielgruppen abzustimmen.*® Parallel zu den Strategien zur Bewusstseinsbil-
dung miissen auch Gesetze umgeschrieben und Anderungen an politischen Konzepten
vorgenommen werden, denn Stigmatisierung kommt auch in einem abwertenden Sprach-
gebrauch und in Diskriminierungen von Menschen mit Behinderungen in Gesetzen und
politischen Konzepten zum Ausdruck und wird so noch verstarkt.

60. Es gibt eine ganze Reihe von Strategien zur Bewusstseinsbildung, die sich beim
Kampf gegen Stigmatisierung und Vorurteile gegentiber Menschen mit Behinderungen
als erfolgreich erwiesen haben. Strategien zur Informationsvermittiung wie Aufklarungs-
und Medienkampagnen sind durchaus sinnvoll, um dem Mangel an Wissen und Fehlin-
formation Uber das Leben mit einer Behinderung zu begegnen und auf diese Weise
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Mythen, Irrglauben und Klischees auszurdumen.®® Auch Mafnahmen, die den direkten
Kontakt zu Menschen mit Behinderungen fordern, leisten gute Dienste dabei, Stigmati-
sierung zu verringern, Unbehagen zu iiberwinden, Misstrauen und Angste zu zerstreuen
und Beziehungen und Empathie zwischen Menschen mit und ohne Behinderungen auf-
zubauen.® MaRBnahmen zur Bewusstseinsbildung sollten durch Peer-Beratung und Em-
powerment-Strategien begleitet werden, um verinnerlichte Unterdriickungsmechanis-
men und Selbststigmatisierung abzubauen und das Selbstwertgefihl zu starken. Gerade
Peer-to-Peer-Unterstitzung eignet sich als Gegengewicht zu Erfahrungen von Diskrimi-
nierung, Ablehnung und Isolation und kann eine Schlisselrolle beim Aufbau von Fertig-
keiten sowie beim Empowerment spielen.

61. Eines der starksten Tools zur Bekdmpfung von Ableismus ist die inklusive Bildung.
Sie ist in der Tat der wichtigste Weg, um Menschen mit Behinderungen die Mittel an die
Hand zu geben, die sie brauchen, um in ihren Communities zu vollumfanglicher Teilhabe
zu gelangen und gesellschaftliche Vorstellungen infrage stellen zu kénnen.%? AufRerdem
ist sie ein wirksames Mittel zum Aufbau inklusiver Gesellschaften, in denen menschliche
Vielfalt angenommen und wertgeschatzt wird, und sie trégt dazu bei, Kindern mit Behin-
derungen das Geflihl zu vermitteln, dass sie dazugehoéren, und bei Kindern ohne Behin-
derungen positive Einstellungen gegenuber Behinderung zu entwickeln. Eine von der
Achtung vor den Rechten von Menschen mit Behinderungen gepragte Haltung auf allen
Ebenen des Bildungssystems zu fordern, einschliellich des tertiaren Bildungsbereichs,
ist eine wichtige Aufgabe fiir die Vertragsstaaten. Auch bei den Angehdrigen der Ge-
sundheitsberufe muss der Paradigmenwechsel hin zur menschenrechtlichen Perspek-
tive Teil der Ausbildung sein, damit er in der Praxis vollzogen wird. Dies ist von wesent-
licher Bedeutung, damit die Rechte von Menschen mit Behinderungen gewahrt werden.

B. Praventionsstrategien auf der Grundlage von Rechten

62. Die Vertragsstaaten mussen sicherstellen, dass Strategien zur Pravention und In-
terventionen so angelegt sind, dass die Wirde und die Rechte von Menschen mit Be-
hinderungen geachtet werden. Behinderung aus der Perspektive der Menschenrechte
zu sehen ist nicht unvereinbar mit dem Bemihen, bestimmte gesundheitliche Beein-
trachtigungen zu verhindern, vorausgesetzt, diese Praventionsstrategien sind nicht stig-
matisierend oder diskriminierend. Die Verwendung von Sprache oder Bildern, die die
Botschaft vermitteln kdnnten, ein Leben mit Behinderung sei nicht lebenswert, ist unbe-
dingt zu vermeiden.®® Auch darf die Investition in Praventionsstrategien die Staaten nicht
dazu verleiten, ihre wichtigste Verpflichtung zu vernachlassigen, die darin besteht, alle
Menschen mit Behinderungen zu férdern, zu schiitzen und die Einhaltung ihrer Men-
schenrechte zu gewahrleisten.

63. Pranatale genetische Untersuchungen und Screening-Programme sind in einer
Weise umzusetzen und zuganglich zu machen, die die Rechte von Menschen mit Be-
hinderungen achtet und diese Menschen als gleichwertige Mitglieder der Gesellschaft
anerkennt. Keineswegs darf pranatales Screening als kostenglnstige Alternative dazu
gesehen werden, Menschen mit Behinderungen bestmogliche Betreuung und Leistun-
gen auf héchstem Niveau zur Verfligung zu stellen. Die Frage, ob pranatale Untersu-
chungen durchgefihrt werden sollen, ist einzig und allein von der schwangeren Frau zu
beantworten, unabhangig von ihrem Alter, ihrer Reproduktionsgeschichte oder eines Be-
hinderungsstatus.5

64. Es ist wichtig, dass ausgewogen und wahrheitsgemaf informiert wird, und zwar
nicht nur Gber die Risiken und Grenzen von pranatalen Tests, sondern auch Uber das
Leben mit der Krankheit, die bei einer solchen Untersuchung erkannt werden soll, damit
bei den werdenden Eltern ein Prozess in Gang gesetzt wird, in dessen Rahmen sie sich
mit allen persdnlichen oder gesellschaftlichen Vorurteilen, durch die sie moglicherweise
beeinflusst worden sind, auseinandersetzen kdénnen. Mit sogenannten ,Counter
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Narratives®, also Gegenerzahlungen von Menschen, die aus eigener Erfahrung berich-
ten, kann man der Stigmatisierung und Voreingenommenheit, die werdende Eltern erle-
ben, etwas entgegensetzen. Als Beispiel sei hier die Kampagne ,Tell it Right, Start it
Right“ genannt, die der britische Verband fir Menschen mit Downsyndrom durchgeflihrt
hat. In deren Rahmen gab es ein Informationspaket und Hebammen und andere Ange-
hdrige von Gesundheitsberufen wurden darin geschult, wie sie werdende Eltern ausge-
wogen Uber das Downsyndrom informieren kénnen. Dabei wurden auch Menschen mit
Downsyndrom und ihre Eltern einbezogen.%® Um behinderungsselektive Abtreibungen
zu verhindern, beginnt man sicherlich am besten damit, Ableismus zu bekampfen.

C. Achtung der personlichen Autonomie und der Unversehrtheit

65. Die Vertragsstaaten sind dazu verpflichtet, ihre rechtlichen und politischen Struk-
turen einer kritischen Uberpriifung zu unterziehen und samtliche Gesetze und Verord-
nungen, Verfahren und Praktiken au3er Kraft zu setzen, die Menschen mit Behinderun-
gen im Zusammenhang mit medizinischer und wissenschaftlicher Forschung, Verfah-
rensweisen und Versuchen in diesen Bereichen diskriminieren. Das Recht von Men-
schen mit Behinderungen, in derartigen Situationen nach vorheriger Aufklarung frei zu
entscheiden, ob sie ihre Einwilligung erteilen mdchten oder nicht, ist in der Gesetzge-
bung ausdrucklich anzuerkennen. Systeme einer ersetzenden Entscheidungsfindung bei
medizinischen und wissenschaftlichen Versuchen sind umgehend abzuschaffen. Sys-
teme der unterstiitzenden Entscheidungsfindung sind in einen angemessenen Rahmen
von Sicherungen einzubetten, die gewahrleisten, dass die Rechte, der Willen und die
Praferenzen der betroffenen Menschen bei der Bereitstellung von Unterstitzung beach-
tet werden und sie vor Interessenskonflikten, unzuldssiger Einflussnahme und Miss-
brauch geschutzt sind (siehe A/HRC/37/56). Beim Schutz der Unversehrtheit der Person
von Menschen mit Behinderungen gleichberechtigt mit anderen kommt es ganz ent-
scheidend auf die Achtung ihrer Autonomie und Selbstbestimmung an, auch dann, wenn
dies bedeutet, dass nicht unbedingt im besten klinischen Interesse gehandelt wird.

66. Die Vertragsstaaten mussen unverziglich samtliche Gesetze, Verordnungen, Ver-
fahren und Praktiken aul3er Kraft setzen, die Sterilisationen und andere chirurgische,
invasive, schmerzhafte und/oder irreversible Eingriffe und Behandlungen bei Madchen
und Jungen und jungen Menschen mit Behinderungen erlauben, ohne dass diese nach
vorheriger Aufklarung eingewilligt haben bzw. die Einwilligung durch eine andere Person
gegeben wurde. Derartige Praktiken, die gegen die Menschenwdurde, die Identitat und
das Recht des Kindes auf korperliche Unversehrtheit verstoRen, lassen sich auch nicht
dadurch rechtfertigen, dass unterstellt wird, sie seien im Interesse des Kindes.* Davon
abgesehen muss immer auf Basis des Einzelfalls entschieden werden, was im Interesse
des Kindes ist, und bei einer solchen Abwagung ist in jedem Fall auch die Meinung des
Kindes dazu zu héren. Die Staaten sollten darliber nachdenken, ob es nicht sinnvoll ist,
verbindliche Protokolle zu vereinbaren, die genau festlegen, wie vorzugehen ist, um von
Kindern und Jugendlichen mit Behinderungen eine freiwillige Einwilligung nach vorheri-
ger Aufklarung zu medizinischen und wissenschaftlichen Verfahren einzuholen.

67. Die Vertragsstaaten missen samtliche wirksamen gesetzgeberischen, administra-
tiven, gerichtlichen oder sonstigen MalRnahmen ergreifen, um zu verhindern, dass Men-
schen mit Behinderungen Folter und Misshandlung ausgesetzt werden. Dartber hinaus
haben sie die Verpflichtung, Folter und Misshandlung unter Strafe zu stellen, die Tater
strafrechtlich zu verfolgen, Strafen zu verhangen und den Opfern Wiedergutmachung zu
gewahren. Das Recht auf Wiedergutmachung umfasst die Wiederherstellung des vorhe-
rigen Zustands, Entschadigung, Rehabilitation, Befriedigung von Anspruchen, die Ge-
wahrleistung, dass sich Derartiges nicht wiederholen wird, und das Recht, die Wahrheit
zu erfahren.®’
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D. Schutz des Rechts auf Leben

68. Die Vertragsstaaten missen das Leben von Menschen mit Behinderungen gleich-
berechtigt mit anderen schitzen. Sie missen Gesetze erlassen, die bei Entscheidungen
Uber die Gewahrung oder Beendigung lebenserhaltender MalRnahmen eine Diskriminie-
rung aufgrund von Behinderung ausdricklich verbieten. Bei derartigen Entscheidungen
sind die Rechte, der Willen und die Praferenzen der betroffenen Menschen unbedingt zu
beachten, einschlieRlich etwa im Voraus getroffener Verfligungen.5® Die Vertragsstaaten
sollten auch erwagen, Gesetze zu erlassen, die eine Diskriminierung aufgrund von Be-
hinderung bei Organtransplantationen verbieten, denn auch bei Organtransplantationen
mussen fir Menschen mit Behinderungen dieselben Kriterien gelten wie fur andere Men-
schen. Um das Leben von Menschen mit Behinderungen in den genannten Situationen
angemessen zu schutzen, bedarf es beschleunigter Beschwerdeverfahren und wirksa-
mer Rechtsbehelfe.

69. Staaten, in denen eine Legalisierung jeglicher Art von Sterbehilfe angedacht ist,
sollten intensive Debatten unter aktiver Partizipation von Organisationen flhren, die
Menschen mit Behinderungen vertreten. In diesen Debatten mussen die Staaten ein be-
sonderes Augenmerk auf die sozialen Faktoren legen, die fir Menschen mit Behinde-
rungen bei Entscheidungen im Zusammenhang mit Sterbehilfe unter Umstanden eine
Rolle spielen kdnnen. Zu diesen Faktoren zahlen auch ableistische Einstellungen, sozi-
ale Stigmatisierung und Diskriminierung, in der Gesellschaft verbreitete Vorstellungen
Uber die Lebensqualitat von Menschen mit Behinderungen sowie die Verfligbarkeit von
Unterstutzung durch die Gemeinschaft und von entsprechenden Diensten, Programmen
zur sozialen Absicherung und Palliativversorgung. Sterbehilfe darf keinesfalls als kos-
tengunstige Alternative dazu gesehen werden, Menschen mit Behinderungen, insbeson-
dere solchen, die einen hohen Unterstitzungsbedarf haben, persénliche Assistenz und
Unterstutzungsdienste zur Verfigung zu stellen.

70. Dort, wo Sterbehilfe gestattet werden soll, missen parallel dazu wirksame Mal3-
nahmen getroffen werden, um das Leben von Menschen mit Behinderungen zu schut-
zen.*® Erstens sollte Sterbehilfe auf Menschen beschrankt bleiben, die tatsachlich am
Ende ihres Lebens stehen; das Vorhandensein einer Beeintrachtigung darf niemals ein
Grund daflr sein, Sterbehilfe zuzulassen. Zweitens ist bei allen Fragen im Zusammen-
hang mit Sterbehilfe sicherzustellen, dass betroffene Menschen mit Behinderungen nach
vorheriger Aufklarung frei entscheiden kénnen, ob sie ihre Einwilligung erteilen mdchten
oder nicht; die Auslibung jeglicher Art von Druck und unangemessener Einflussnahme
sind unbedingt zu verhindern. Drittens ist der Zugang zu geeigneter Palliativversorgung,
zu rechtebasierter Unterstitzung (siehe A/HRC/34/58), zu hauslicher Pflege und weite-
ren sozialen Mallnahmen zu gewabhrleisten; die Entscheidung, sein Leben durch Ster-
behilfe zu beenden, darf nicht deshalb getroffen werden, weil das Leben aufgrund man-
gelnder WahIimaoglichkeiten und Kontrolle unertraglich geworden ist. Viertens missen die
Betroffenen ehrlich Gber ihre Prognose informiert werden und man muss ihnen Zugang
zu Peer-Beratung gewahren. Flnftens missen Regelungen zur Rechenschaftspflicht
getroffen werden, nach denen detaillierte Informationen zu jedem Ersuchen um Sterbe-
hilfe und jeder diesbeztiglichen Intervention zu erfassen und zu melden sind.

E. Beteiligung an Entscheidungsfindungsprozessen

71. Die Vertragsstaaten mussen enge Konsultationen mit Menschen mit Behinderun-
gen, einschlieBlich Kindern und Frauen mit Behinderungen, und den sie vertretenden
Organisationen flihren und sie aktiv einbeziehen bei Gesetzgebungsprozessen, bei der
Umsetzung und Auswertung von Gesetzen und politischen Konzepten in den Bereichen
medizinischer und wissenschaftlicher Versuche und Forschung, pranatalen Screenings,
Sterbehilfe und bei allen anderen Fragen, die direkt oder indirekt mit dem Wert des Le-
bens von Menschen mit Behinderungen im Zusammenhang stehen. Madchen, Jungen
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und Jugendliche mit Behinderungen, selbst die jlingsten, sind die Expert*innen fiir ihr
eigenes Leben und haben daher auch das Recht, an Entscheidungsprozessen beteiligt
zu werden und zu diesem Zweck die ihrer Behinderung angemessene und altersge-
rechte Unterstitzung zu erhalten (siehe A/72/133).

72. Die Vertragsstaaten missen auch die Beteiligung von Menschen mit Behinderun-
gen an der Arbeit der nationalen Ethikkommissionen férdern. In Schweden beispiels-
weise vertritt ein vom schwedischen Verband fiir die Rechte von Menschen mit Behin-
derungen benannter Experte Menschen mit Behinderungen im Nationalen Rat fur Medi-
zinethik. Bioethische Debatten sind ein wichtiges Mittel, um ethische Konflikte, die durch
Wissenschaft und Medizin entstehen, kritisch zu reflektieren. Aber am wichtigsten ist es,
dass die Staaten die Rechte und Belange von Menschen mit Behinderungen beim Erlass
von Rechtsvorschriften und bei politischen Konzepten an der Schnittstelle von Bioethik
und Behinderung bericksichtigen.

Schlussfolgerungen und Empfehlungen

73. Die weite Verbreitung von Ableismus in der Gesellschaft hat dazu gefiihrt,
dass sich die Vorstellung, das Leben mit einer Behinderung sei nicht lebenswert,
dauerhaft festgesetzt hat. Tief verwurzelt ist der von Angst, Stigmatisierung und
Unwissenheit gendhrte Glaube, dass Menschen mit Behinderungen kein erfiilltes
Leben haben kdnnen, dass ihr Leben unvollstandig und ungliicklich ist und sie
keine gute Lebensqualitit erreichen kénnen. Infolge solcher ableistischer Denk-
weisen, die durch das medizinische Modell von Behinderung noch verstarkt wer-
den, ist der bevorzugte Umgang mit Behinderung der Versuch, ihr vorzubeugen
und sie zu heilen, anstatt andere Moglichkeiten in Betracht zu ziehen. Auf diese
Weise bekommen Menschen mit Behinderungen nur begrenzte Chancen, in die
Gesellschaft einbezogen zu werden und an ihr teilzuhaben. Zwar sind die Eugenik-
Programme des spaten 19. und friihen 20. Jahrhunderts verschwunden, aber eu-
genische Bestrebungen findet man auch heute noch in den Debatten um medizi-
nische und wissenschaftliche Praktiken im Zusammenhang mit Behinderung, bei-
spielsweise in Form von PraventionsmaBnahmen, in Form von Behandlungen, die
auf eine ,Normalisierung” abzielen und in Form von Sterbehilfe. Trotz aller Fort-
schritte, die in den letzten Jahrzehnten in Bezug auf die Rechte von Menschen mit
Behinderungen erzielt wurden, bleibt doch eine letzte Schranke zu uberwinden,
die darin besteht, Behinderung als einen positiven Aspekt des Menschseins zu
begreifen und anzunehmen.

74. Ein Leben mit Behinderung ist genauso lebenswert wie jedes andere Leben.
Jeder Mensch verfiigt liber eine einzigartige Kombination einmaliger Eigenschaf-
ten und Erfahrungen, die ihn wertvoll und unersetzlich machen. Das Leben von
Menschen mit Behinderungen ist menschliches Leben, dem eben deshalb Wiirde
innewohnt. Menschen mit Behinderungen konnen ein erfiilltes Leben haben und
all das genieRen, was dem Leben Bedeutung verleiht. Sie haben die gleichen Wiin-
sche und Ziele wie alle anderen Menschen, méchten Freundschaften schlieRen,
eine Arbeit finden, in einer eigenen Wohnung leben, eine Familie griinden und
Traume verwirklichen. Menschen mit Behinderungen bringen Talente und Vielfalt
in die Gemeinschaften ein, in denen sie leben, und bereichern diese. Sicherlich
sind sie bei der Verwirklichung ihrer Ziele mit groBeren Hiirden konfrontiert als
andere Menschen. Aber ihre Bemiihungen und Leistungen tragen dazu bei, eine
inklusivere und vielfaltigere Gesellschaft aufzubauen — zum Wohl aller Menschen.

75. Angesichts der kulturellen und gesellschaftlichen Herausforderungen, die
der Ableismus mit sich bringt, kbnnen weder Programme zur Bewusstseinsbil-
dung noch die allgemeine Einfilhrung von MaBRnahmen gegen Diskriminierung al-
leine die Losung herbeifiihren. Hier hilft nur ein kultureller Wandel beziiglich der
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Art und Weise, wie die Gesellschaft mit dem Unterschied umgeht, den Behinde-
rung darstellt. Ein solcher Wandel bedingt ein Bekenntnis dazu, Menschen mit Be-
hinderungen die volle Anerkennung als in jeder Hinsicht Gleichberechtigte zuteil-
werden zu lassen, als Menschen, denen dieselben Rechte und Chancen zustehen
wie allen anderen Menschen in der Gesellschaft. Daher ist es von entscheidender
Bedeutung, dass sich die Sicht der Gesellschaft auf Behinderung an die Narrative
der Menschen annahert, die tatsachlich mit einer Behinderung leben. Die Abwer-
tung des Lebens von Menschen mit Behinderungen ist zum Teil auf die historische
Unfahigkeit zuriickzufiihren, zuzuhéren, was Menschen mit Behinderungen tber
sich selbst zu sagen haben.

76. Die Sonderberichterstatterin richtet folgende Empfehlungen an die Staaten,
mit dem Ziel, sie bei der Erarbeitung und Umsetzung von Reformen zu unterstiit-
zen, die dazu fiihren, dass Behinderung als Teil menschlicher Vielfalt anerkannt
und angenommen wird:

(a) umfassende Uberpriifung ihrer Gesetze und politischen Konzepte, AuBer-
kraftsetzung samtlicher Gesetze, Verordnungen, Verfahren und Praktiken, die
Menschen mit Behinderungen diskriminieren, auch im Zusammenhang mit medi-
zinischen und wissenschaftlichen Verfahren, Versuchen und Forschung;

(b) gesetzliche Anerkennung des Rechts von Menschen mit Behinderungen,
nach vorheriger Aufklarung frei zu entscheiden, ob sie ihre Einwilligung zu medi-
zinischen oder wissenschaftlichen Verfahren erteilen mochten oder nicht, und
Verschaffung des Zugangs zu der Unterstiitzung, die diese Menschen ggf. brau-
chen, um dieses Recht auszuiiben;

(c) ausdrickliche Festschreibung eines Verbots in ihren nationalen Gesetzen,
Menschen aufgrund einer Behinderung bei Entscheidungen dariiber, ob eine le-
benserhaltende Behandlung durchgefiihrt bzw. aufrechterhalten wird oder nicht,
sowie bei Entscheidungen liber Organtransplantationen zu diskriminieren;

(d) Sicherstellung des raschen Zugangs zu wirksamen Rechtsbehelfen, um das
Recht auf Leben und die personliche Unversehrtheit von Menschen mit Behinde-
rungen im Zusammenhang mit medizinischen und wissenschaftlichen Versuchen,
Verfahren und Forschung zu schiitzen;

(e) Gewahrleistung der Achtung der dem Menschen innewohnenden Wiirde und
der Rechte von Menschen mit Behinderungen bei Strategien zur Pravention und
bei Eingriffen;

(f)  dort, wo Sterbehilfe erlaubt ist, Umsetzung wirksamer MaBnahmen, um das
Recht auf Leben von Menschen mit Behinderungen gleichberechtigt mit anderen
zu schiitzen;

(g) aktive Einbeziehung und Konsultation von Menschen mit Behinderungen
und den sie vertretenden Organisationen bei allen Entscheidungsprozessen im
Zusammenhang mit sie betreffenden medizinischen und wissenschaftlichen Prak-
tiken, auch bei gesetzlichen Reformen, politischen Weichenstellungen und For-
schung; verpflichtende Einbeziehung und Konsultation von Menschen mit Behin-
derungen bei der Arbeit nationaler Ethikkommissionen;

(h) Umsetzung von MaBnahmen zur Bewusstseinsbildung auf allen Ebenen der
Geselischaft, insbesondere auch bei politischen Entscheidungstragern und Men-
schen, die 6ffentliche Amter bekleiden, sowie bei Dienstleistern und Medienver-
tretern, um fiir die Rechte und die dem Menschen innenwohnende Wiirde von
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Menschen mit Behinderungen zu sensibilisieren; dazu gehort es auch, negative
Klischees und Vorurteile zu hinterfragen und das Bewusstsein fiir den Wert und
die Fahigkeiten von Menschen mit Behinderungen und dem, was sie zur Gesell-
schaft beitragen, zu schérfen;

(i) aktive Forderung des Angebots von Schulungen, die sich mit dem Wert und
den Rechten von Menschen mit Behinderungen befassen, innerhalb der medizini-
schen und wissenschaftlichen Fakultaten der Universitaten.

77. Die Sonderberichterstatterin empfiehlt dem Internationalen Ausschuss fir
Bioethik der Organisation der Vereinten Nationen fiir Erziehung, Wissenschaft und
Kultur, den Blickwinkel der Rechte von Menschen mit Behinderungen bei seiner
Arbeit zu beriicksichtigen, unter anderem, indem er den Dialog mit Menschen mit
Behinderungen und den sie vertretenden Organisationen sucht und Konsultatio-
nen mit ihnen fiihrt.
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