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EINFUHRUNG IN DAS TAGUNGSTHEMA
,, INKLUSION NICHT SELEKTION"

2011 hatten wir als Tagungsthema den
provokativen Titel ,Gllickliche Familien trotz
oder wegen Pranataldiagnostik?" gewahlt.
Wir wollten darauf aufmerksam machen,
dass die vorgeburtliche Vermeidung von
behinderten Kindern nicht als solche zum
Familiengllick beitragt, ebenso wenig wie
umgekehrt der Verzicht auf Pranataldia-
gnostik ungllckliche Familien schafft. Pra-
nataldiagnostik ist nicht die Antwort, son-
dern ein Teil des Problems. Die Tatsache,
dass es eine selektive Pranataldiagnostik
gibt, weckt erst die Frage nach dem Un-
glick und seiner Vermeidung. Und ebenso
wird das angenommene Ungliick zur Recht-
fertigung von Pranataldiagnostik. Oder ganz
praktisch und ékonomisch: Statt in Prdna-
taldiagnostik zu investieren sollten wir in
soziale Leistungen fir Familien investieren.

Wir hoérten einen Vortrag von Jeanne
Nicklas-Faust (nachlesenswert: Netzwerk-
Rundbrief 24), dass Familien mit Behinde-
rung keine behinderten Familien sein mus-
sen. Im Gedachtnis haften blieb der Kern-
satz: ,Wir sind miide, aber nicht traurig."
Ein weiteres Thema war die Einbeziehung
von Selbsthilfegruppen und Elternverbande
in die Beratung schwangerer Frauen und
Paare, wie sie im Gendiagnostik- und im
Schwangerschaftskonfliktgesetz vorgesehen
ist. Die Reaktionen dazu im Netzwerk sind
nicht einheitlich. Auf den ersten Blick mdch-
te man sagen: Bravo, endlich redet man
nicht Uber ein Leben mit einem behinderten
Kind, sondern ldasst Menschen mit eigener
Erfahrung in der Frage zu Wort kommen,
dass und wie ein Leben mit Behinderung
gelebt werden kann. Auf den zweiten Blick
erschrickt man. Weil die Mdéglichkeit des
Abbruchs eben in das System der Pranatal-
diagnostik eingebaut ist und die Betroffenen
plotzlich eine seltsame Beweislast tragen.

Kurz, wir hatten im vorigen Jahr interessan-
te Diskussionen, bei denen viele von uns
auch mit ihren eigenen Vorurteilen und ih-

rem Nichtwissen konfrontiert wurden und
wir uns fragen lassen mussten, wie inklusiv
das Netzwerk eigentlich ist. So wurde denn
in der Schlussrunde deutlich: Wir im Netz-
werk gegen Selektion durch Pranataldia-
gnostik missen mehr wissen Uber die eige-
ne Sicht der Menschen mit Behinderungen.
Das lésen wir auf dieser Tagung mit dem
Vortrag von Dr. Marianne Hirschberg lber
die wichtigsten Entwicklungslinien und For-
derungen der Disability Studies ein.

Wir wollen lernen, wie wir selber uns dem
medizinischen Begriff von Behinderung, mit
dem wir es beim Thema Pranataldiagnostik
zu tun haben, entziehen kénnen, auf der
Ebene unserer Sprache und unseres Den-
kens, und uns selber den Weg von dem
Bemihen um Integration zur Inklusion ma-
chen. Denn wir brauchen nicht nur eine
fundierte kritische Argumentation gegen-
Uber der Pranataldiagnostik, sondern einen
positiven Begriff von Zusammenleben von
Menschen in all ihrer Vielfalt. So wollen wir
diesmal also die Hoffnung auf Inklusion und
nicht die Abwehr von Selektion betonen.

Als erstes gibt Brigitte Faber eine Einflh-
rung in die Entstehung und Bedeutung der
UN-Behindertenrechtskonvention. Sie hat
einen Teil der Geschichte der Konvention
personlich miterlebt und kann davon erzah-
len. Wahrend wir die Tagung zum Thema
~Inklusion™ planten, wurden das Netzwerk
und eine Reihe der im Netzwerk mitarbei-
tenden Gruppen einbezogen in die Beo-
bachtung der Umsetzung der Konvention in
Deutschland. Brigitte Faber ist im Inklusi-
onsbeirat beim Beauftragten der Bundesre-
gierung fur die Belange behinderter Men-
schen Hubert Hlppe, Jutta Schulz vertritt
das Netzwerk in einem der Fachausschlisse,
ebenso Martina Puschke, Margaretha Kur-
mann, Sigrid Graumann und andere. Die
Erkenntnis, dass Inklusion ein Menschen-
recht ist, wird unseren Argumenten eine
neue, solide Basis geben. (HW)
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BRIGITTE FABER, ENTSTEHUNG UND HINTERGRUNDE DER UN-BEHINDERTEN-
RECHTSKONVENTION UND IHRE UMSETZUNG IN DEUTSCHLAND

Brigitte Faber ist Mitarbeiterin im Weibernetz im Projekt Politische Interessenvertretung behin-
derter Frauen. Sie hat an zwei Sitzungen des Arbeitsausschusses (6. und 7. ad-hoc committee,
2005 und 2006) im Rahmen der Erarbeitung der Behindertenrtechtskonvention in New York als
NGO-Vertreterin aktiv teilgenommen und sich gemeinsam mit weiteren Frauen mit Behinde-
rung aus der ganzen Welt wéhrend der Verhandlungen fiir die Verankerung geschlechts-

spezifischer Belange in die BRK eingesetzt.

Sie ist derzeit fiir ihren Verband Weibernetz Mitglied im Inklusionsbeirat und nimmt ebenfalls
an der Verbdndekonsultation des Deutschen Instituts fiir Menscherechte teil.

Der Vollstandigkeit halber will ich zu Beginn
der komplette Name des Menschenrechts-
Ubereinkommens nennen:

Ubereinkommen (iber die Rechte von Men-
schen mit Behinderungen, kurz BRK.

Oder in Englisch: Convention on the Rights
of Persons with Disabilities, kurz CRPD.

Im weiteren Verlauf werde ich die Kurzform
BRK benutzen.

I Menschenrechtskonventionen -
im Allgemeinen

Bei der BRK handelt es sich um eine Men-
schenrechtskonvention, vergleichbar mit
anderen Menschenrechtskonventionen wie
z.B. der

< Kinderrechtskonvention (CRC)

< Anti-Folter Konvention (CAT)

% Frauenrechtskonvention (FRK / CEDAW)

Und nun gibt es eben auch die

< Behindertenrechtskonvention - Uber-
einkommen Uber die Rechte von Men-
schen mit Behinderungen (BRK / CRPD)

Ketzerisch gesagt ist der Inhalt der BRK
ziemlich kalter Kaffee. Denn wenn wir da-
von ausgehen, dass Menschen mit Behinde-
rung zur Spezies der Menschen gehdren, so
gelten alle jemals formulierten Menschen-
rechte selbstverstdndlich von Anfang an
auch fir Menschen mit Behinderungen.

Nur wurde in der Praxis bzw. im Alltag im-
mer wieder festgestellt, dass die Wahrung
der allgemeinen Menschenrechte im Zu-
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sammenhang mit Menschen mit Behinde-
rungen aus unterschiedlichen Grinden auf
der ganzen Welt nicht die gleiche Beach-
tung finden wie im Zusammenhang mit
nichtbehinderten Menschen.

Die Erfahrung, dass die Gewdhrung der
Menschenrechte in unterschiedlichem Um-
fang realisiert wird, wurde frither schon flr
andere ,Gruppen® gemacht, so zum Beispiel
fir die ,Gruppe" der Kinder oder fir die
»Gruppe" der Frauen. Um dieser unzurei-
chenden Verwirklichung der Menschenrech-
te entgegen zu wirken, wurden diese noch
einmal ausdricklich mit Blick auf diese
Zielgruppen formuliert.
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3 Arten von Verpflichtungen

Im Zusammenhang mit der Umsetzung von
Menschenrechtskonventionen gibt es drei
Arten von Verpflichtung:

< Achtungs- oder Respektierungs-
pflicht - Staaten dirfen selbst die Ge-
wahrung von Menschenrechten nicht di-
rekt oder indirekt verletzen.

<% Schutzpflicht - Staaten haben die
Pflicht, Blirgerinnen und Blirger vor ei-
ner Verletzung der Gewahrung der Men-
schenrechte durch Dritte zu schiitzen.

% Gewadhrleistungspflicht - Staaten
haben die Pflicht, MaBnahmen zu ergrei-
fen, damit alle Blrgerinnen und Blirger
ihre Menschenrechte gleichberechtigt
mit anderen wahrnehmen kénnen (z.B.
durch Gesetzesinitiativen, finanzielle
Férderung, Programme etc.).

Umsetzung liegt nicht im Belieben
des Staates

Die Umsetzung einer Menschenrechtskon-
vention liegt, sobald der Staat ratifiziert
hat, nicht im Belieben des Staates. Das
heiBt, dass der Staat alle Artikel ohne Aus-
nahme umsetzen muss.! Eine Begrenzung
auf einzelne Artikel ist ebenso wenig mdég-
lich wie eine Auslassung aufgrund von zum
Beispiel finanziellen Engpdssen. Alle Artikel
muissen - sofern es sich um Achtungs- und
Schutzpflichten handelt - sofort umgesetzt
werden. Handelt es sich um Gewahrleis-
tungspflichten, kann eine schrittweise Um-
setzung erfolgen. Abanderungen der Kon-
vention sind - im Unterschied zu nationalen
Gesetzen - nicht mdglich.

Kein direktes personliches Klagerecht -
Keine Sanktionen durch die Vereinten
Nationen

Die Einhaltung von Menschenrechten kann
nicht in direkter Linie bei den Vereinten
Nationen eingeklagt werden. Es muss viel-
mehr erst der Ubliche Rechtsweg des jewei-
ligen Landes ausgeschopft werden. Bei der

1 Ausnahme: wenn ein Staat bereits bei der

Ratifikation fur bestimmte Artikel Vorbehalte
formuliert, muss er diese Passagen nicht ent-
sprechend umsetzen. Die BRD hat ohne Vorbe-
halt ratifiziert.

Rechtssprechung ist jedoch das Menschen-
rechstibereinkommen unbedingt zu be-
riicksichtigen. Fihrt der Rechtsweg auf na-
tionaler Ebene nicht zu einer entsprechen-
den Gewahrung des Rechts, kann der
Rechtsweg auf der EU-Ebene beschritten
werden (Europaischer Gerichtshof flir Men-
schenrechte).

Wenn auch dieses Verfahren nicht zu der
Gewahrung der Rechte flihrt, besteht die
Moglichkeit der Beschwerde durch Einzel-
personen oder Organisationen® bei dem
Ausschuss filr die Rechte von Menschen mit
Behinderungen bei den Vereinten Nationen.
Dieser Ausschuss ist kein Gericht und er
kann auch keine Sanktionen verhangen; er
macht Vorschlage und gibt Empfehlungen.
Seine Wirkkraft bei einer Beschwerde liegt
somit darin, dass kein Land gerne wegen
Menschenrechtsverletzungen von den Ver-
einten Nationen o6ffentlich geriigt wird.

Der UNO-Ausschuss fiir die Rechte von

Menschen mit Behinderungen (CRPD-

Committee on the Rights of Persons

with Disabilities)

Er besteht aus 18 unabhangigen Expertin-

nen und Experten. Seine Aufgabe besteht in

erster Linie in der Uberwachung (Monito-

ring) der Umsetzung der Konvention in den

jeweiligen Landern. Der Ausschuss

< berat Berichte (Staaten- und Schatten-

berichte)

auBert Bedenken oder Empfehlungen

kann Beschwerden entgegennehmen

(Individualbeschwerde, Verbande-

beschwerde)

% kann Anmerkung zur Bedeutung von
Passagen erstellen

< kann Diskussionstage veranstalten
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Er kommt zwei Mal fir jeweils 1-2 Wochen
im Jahr in Genf zusammen. Wenn es bei
diesem Turnus bleibt, wird auf Grund der
bereits vorliegenden Menge an Berichten
ein Staatenbericht ca. 8-10 Jahre nach Vor-
lage bei den Vereinten Nationen von dem
Ausschuss besprochen - flir den Staatenbe-
richt von Deutschland hieBe das ca. im Jahr
2019. Derzeit gibt es Bestrebungen der

2 Siehe Fakultativprotokoll zur BRK
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Ausschussmitglieder, die Dauer der Treffen
auf 2-3 Wochen pro Treffen zu erhohen.
Dies ist zurzeit nicht zuletzt ein finanzielles
Problem.

Aus Deutschland wurde Theresia Degener,
langjahrige Menschenrechtsaktivistin fir die
Belange von Menschen mit Behinderungen,
in den Ausschuss berufen.

II Die BRK - Bemerkenswertes
Allgemein Bemerkenswertes

Starke Einbeziehung der Zielgruppe

e Beteiligung und Stimmrecht auf konsti-
tuierender Sitzung
Die Zielgruppe - Menschen mit Behinde-
rungen - wurden in einem vorher nicht ge-
kannten Umfang bei der Schaffung dieser
Konvention beteiligt. Bereits bei der ersten
Sitzung waren Menschen mit Behinderung
aus der Zivilgesellschaft einbezogen und
hatten flr diese Sitzung sogar Stimmrecht.

e Stdrkere Beteiligung wédhrend des Erar-
beitungsprozesses

Im weiteren Verlauf der ad-hoc-Sitzungen
des Erarbeitungsprozesses hatten die
Vertreterinnen und Vertreter der Nichtre-
gierungsorganisationen behinderter Men-
schen nach der Diskussion jedes Artikels
eine halbe Stunde Zeit, ihre Position zu der
aktuellen Fassung des Artikels vorzutragen.
Dies war deutlich mehr Zeit als in vorange-
gangenen Konventionserarbeitungen.

Dabei mussten sie mit einer Stimme spre-
chen, d.h. die Vertreterinnen und Vertreter
der Nichtregierungsorganisationen mussten
sich im Vorfeld auf eine Position verstandi-
gen. Insbesondere bei z.B. Bildung war die-
se Einigung nicht leicht. In Artikel 24 Bil-
dung findet sich entsprechend der Kom-
promiss, dass Menschen mit Behinderung
nicht aufgrund der Behinderung vom allge-
meinen Bildungssystem ausgeschlossen
werden dirfen (inklusive Beschulung), es
ebenso aber eines Umfeldes - insbesondere
flr blinde, gehoérlose oder taubblinde Men-
schen - bedarf, welches die bestmdgliche
schulische und soziale Entwicklung gestat-

tet (und somit u.U. doch eine Férderschule
eingerichtet werden kann).

Die Notwendigkeit der Einigung hatte den
Vorteil, dass die Position der Menschen mit
Behinderung nicht auseinander dividiert
werden konnte. Ein weiterer Vorteil besteht
darin, dass heute von der Konvention ge-
sagt werden kann, dass die Artikel im
Grunde die Zustimmung und Unterstlitzung
aller damals in New York anwesenden (in-
ternationalen)  Behindertenorganisationen
haben.

e Beteiligung am Monitoringprozess

Im Prozess der Umsetzung bzw. der Uber-
wachung der Umsetzung in den jeweiligen
Vertragsstaaten sind Menschen mit Behin-
derungen durch die Vorgabe in Artikel 33
der BRK ebenfalls zu beteiligen.

Hervorhebung der sozialen Inklusion

Die BRK orientiert sich starker als alle vo-
rangegangenen Menschenrechtskonventio-
nen an den sozialen Aspekten von Men-
schenrechten.  Menschenrechte kénnen
nach der BRK nur innerhalb einer Gesell-
schaft (und eben nicht losgelést von
menschlichen Gemeinschaften) wahrge-
nommen werden - entsprechend ist eine
Inklusion in die Gesellschaft notwendig, um
Menschenrechte wahrnehmen zu kdénnen.

Beriicksichtigung geschlechtsspezifi-
scher Aspekte

Die BRK ist die erste Konvention (auBler der
Frauenrechtskonvention, welche ausdriick-
lich die Rechte von Frauen formuliert), in
der geschlechtsspezifische Unterschiede an
verschiedenen Stellen der Konvention aus-
dricklich berlicksichtigt werden. So ist es
Frauen mit Behinderung durch ihren steti-
gen Einsatz gelungen, dass sowohl ein ei-
gener Artikel zu Frauen mit Behinderung
verankert wurde (Artikel 6) als auch in re-
levanten anderen Artikeln wie z.B. den Arti-
keln zu Gewalt (Artikel 16), zu Gesundheit
(Artikel 25), Angemessener Lebensstandard
(Artikel 28) die Bericksichtigung ge-
schlechtsspezifischer Unterschiede vorge-
geben wird.
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Bemerkenswertes mit Blick auf
Menschen mit Behinderung

Paradigmenwechsel

e Menschenrechtliche Sicht

Die BRK formuliert die Rechte von Men-
schen mit Behinderung aus menschenrecht-
licher Sicht. Dieser Ansatz stellt einen Para-
digmenwechsel dar, wurden die Belange
von Menschen mit Behinderung auch inter-
national lange Zeit doch eher als eine Frage
der Flrsorgepflicht sowie der Wohlfahrt
verstanden.

Dies heiBt nicht, dass Firsorge und Wohl-
fahrt - Uber die Gewdhrung von Rechten
hinaus - nicht sehr schatzenswerte gesell-
schaftliche Werte sind. Nur dirfen Flrsorge
und Wohlfahrt nicht an die Stelle der Ge-
wahrung von Menschenrechten treten.
Denn die Gewahrung von Firsorge und
Wohlfahrt hangen vom Wohlwollen
und/oder der finanziellen Situation ab, die
Gewahrung von Menschenrechten ist hin-
gegen ein selbstverstandliches unverauBer-
liches Recht.

e Medizinisches Modell, soziales Modell
Ebenfalls fand mit der BRK eine Abkehr
vom medizinischen Modell von Behinderung
statt. Das medizinische Modell von Behinde-
rung ist dadurch gekennzeichnet, dass es
Behinderung als ein Problem des Einzelnen,
als eine persénliche Abweichung von der
Norm versteht. Der Fokus ist dabei auf dem
Defizit des einzelnen Menschen - dieser
muss sich entsprechend in Richtung der
Norm verandern bzw. anpassen.

Im sozialen Modell wird die Wechselwirkung
zwischen einer Beeintrachtigung - z.B. einer
Querschnittldhmung - und den daraus re-
sultierenden Benachteiligungen aufgrund
bestehender Umweltbedingungen - z.B.
Treppen - gesehen. Um Behinderung zu
vermindern, muss sich bei diesem Modell
vor allem das Umfeld verandern.

e Abkehr vom klassischen ExpertIinnen-
tum

Mit der Abkehr von Filirsorge und dem me-

dizinischen Modell geht auch eine Abkehr

von dem klassischen ExpertInnentum in

Bezug auf Behinderung einher. Nicht mehr

ArztInnen, TherapeutInnen oder Sonderpa-
dagoglInnen sind in erster Linie ExpertInnen
flir Menschen mit Behinderungen. Vielmehr
haben Menschen mit Behinderungen ein
Recht auf die Wahrnehmung der Menschen-
rechte, und alle in einem Staat sind aufge-
fordert, diese Menschenrechte zu achten
und deren Wahrnehmung zu beférdern.

Keine Sonderrechte

Um es jedoch noch einmal ganz deutlich
klarzustellen: die BRK schafft keine Sonder-
rechte fir Menschen mit Behinderungen.
Auf diesen Umstand wurde auch bei der
Erarbeitung in New York ausgesprochen
groBer Wert gelegt. Menschen mit Behinde-
rungen haben durch die BRK nicht mehr
Rechte als andere Menschen - aber eben
auch nicht weniger. Sie miissen im Ver-
gleich mit anderen Bulrgerinnen und Bir-
gern dieses Staates die gleichen Rechte
wahrnehmen kénnen.

IITI Umsetzung der BRK

Allgemein

Verantwortlich

Verantwortlich fir die Umsetzung einer
Konvention sind die Trager staatlicher Ge-
walt, im Falle von Deutschland also die Par-
lamente/Regierungen von Bund und Lan-
dern. Diese sind verpflichtet, die volle Ver-
wirklichung aller Menschenrechte zu ge-
wahrleisten und zu férdern.

Als moégliche MaBnahmen sind in der BRK

genannt:

<> Gesetzesanderungen,

% Verordnungen,

aber auch

<> MaBnahmen zur Veranderung von Ge-
pflogenheiten, Praktiken und Einstel-
lungen

Berichte

Staatenbericht

Um den Fortgang der Umsetzung einer
Konvention zu verfolgen, miissen die Staa-
ten einen entsprechenden Bericht an den
zustandigen Ausschuss der Vereinten Nati-
onen schicken.
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Anastasia Makeeva, Berlin,
und Maik Franke, ASBH, Potsdam

Der erste Bericht ist innerhalb von 2 Jahren
nach Annahme des Ubereinkommens fallig.
Danach erfolgt der Bericht alle 4 Jahre.

Schattenbericht

Da letztendlich alle Staaten dahin tendie-
ren, die Entwicklungen im eigenen Land
maoglichst positiv darzustellen, ist es mitt-
lerweile Ublich, dass Nichtregierungsorgani-
sationen im gleichen Turnus einen Schat-
tenbericht erstellen.

BRK-Allianz

Fir den Schattenbericht zur BRK hat sich
Ende letzten Jahres eine Allianz gegriindet,
die konstituierende Sitzung war im Januar
dieses Jahres. Der Allianz gehdren in erster
Linie bundesweite Behindertenverbande
sowie die Tragerorganisationen behinde-
rungsspezifischer Angebote wie z.B. Wohl-
fahrtsorganisationen an.

Umsetzung Konkret: Strukturen

Den Vorgaben der Konvention (Artikel 33
Abs. 2)folgend wurden in Deutschland drei
Strukturen zur Umsetzung der BRK ge-
schaffen.

Focal Point (Staatliche Anlaufstelle)

Der Focal Point ist fir die Identifizierung
und Durchfihrung von MaBnahmen im
Rahmen der Umsetzung der BRK verant-
wortlich. Im Focal Point wurde ein Ar-
beitsausschuss eingerichtet, der sich aus
finf vom Deutschen Behindertenrat be-
nannten Personen, einem Vertreter der
Wohlfahrtsverbande, einem Vertreter der
Arbeitgeberverbande sowie MitarbeiterIn-
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nen des Bundesministerium flr Arbeit und
Soziales (BMAS) zusammensetzt.

Auftrag des Arbeitsausschusses war unter
anderem die Begleitung der Formulierung
des Nationalen Aktionsplanes (NAP).

Derzeit soll im Anschluss an den NAP the-
matisch weitergearbeitet werden.

Inklusionsbeirat (Staatliche Koordinie-
rungsstelle)3

Dieser ist beim Beauftragten der Bundesre-
gierung fiur die Belange behinderter Men-
schen, Hubert Hippe, angesiedelt und setzt
sich aus 11 Vertreterinnen und Vertretern
der Verbdande von Menschen mit Behinde-
rungen, dem deutschen Mitglied des ent-
sprechenden  Menschenrechtsausschusses
der Vereinten Nationen, einem Vertreter
der Monitoringstelle sowie MitarbeiterInnen
des Ministeriums zusammen. Es war der
Wunsch von Herrn Hlppe, dass von Seiten
der Behindertenverbande ausschlieBlich
Menschen mit Behinderungen den Beirat
bilden. Die Benennung in den Beirat wurde
dem Deutschen Behindertenrat (DBR) Uber-
tragen. Nicht alle Verbande des DBR haben
eine Person mit Behinderung entsandt.

Urspringlicher Auftrag des Inklusionsbeira-
tes war unter anderem die Begleitung der
Umsetzung des Nationalen Aktionsplanes
(NAP). Da dieser aus Sicht des Inklusions-
beirates im MaBnahmenteil ausgesprochen
unbefriedigend ausgefallen ist, hat sich der
Beirat in diesem Punkt nun der Begleitung
der Umsetzung der Konvention verpflichtet.

Beim Inklusionsbeirat sind 4 Fachausschis-
se angesiedelt. Es sollen mdglichst Vertre-
terInnen der mit diesem Thema maBgeblich
befassten Organisationen der Zivilgesell-
schaft mitarbeiten. Alle Fachausschisse
sollen bei der Arbeit Querschnittthemen wie
z.B. Gender Mainstreaming, Barrierefrei-
heit, Alter oder Migration berilicksichtigen.

Fachausschuss 1: Gesundheit, Pflege, Pra-
vention, Rehabilitation

Fachausschuss 2: Freiheits- und Schutzrech-
te, Frauen, Partnerschaft, Familie, Bioethik

3 Inklusionsbeirat:
http://www.behindertenbeauftragter.de/DE/Koor
dinierungsstelle/Beirat/Beirat_node.html
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Fachausschuss 3: Arbeit und Bildung
Fachausschuss 4: Mobilitét, Bauen, Woh-
nen, Freizeit, gesellschaftliche Teilhabe,
Information, Kommunikation

Dariber hinaus wird von dem Inklusions-
beirat aus die Landkarte der inklusiven Bei-
spiele betreut und bewertet.

Monitoring Stelle (Unabhdngiger Me-
chanismus) *

Die Aufgabe der Uberwachung und der Fér-
derung der Umsetzung hat das Deutsche
Institut fiir Menschenrechte (DIMR)
erhalten. Eine der Aufgaben ist dabei die
Beratung der Politik. Das DIMR veroffent-
licht unter anderem sehr gute Schriften -
auch in leichter Sprache - zu verschiedenen
Aspekten der Menschenrechtskonvention.

Es fihrt in regelmdBigen Abstdnden eine
Verbandekonsultation durch, an dem
VertreterInnen unterschiedliche Verbande
behinderter Menschen und Organisationen
der Behindertenhilfe beteiligt sind.

Umsetzung Konkret: Inhalte

Was die Schaffung von Strukturen angeht,
ist Deutschland somit vorbildlich in der Um-
setzung der Konvention. Allerdings gibt es
auf inhaltlicher Ebene von Seiten der Ver-
bande von Menschen mit Behinderungen an
einigen Stellen erhebliche Kritik.

Wahrend des Erarbeitungsprozesses in New
York wurden deutsche NGO-Vertreterinnen
von Seiten einiger deutscher Ministerien
mafBgeblich unterstitzt. Allen voran durch
das Bundesministerium flir Familie, Senio-
ren, Frauen und Jugend (BMFSFJ]), aber
auch durch das Bundesministerium fir Ar-
beit und Soziales sowie durch das Auswadr-
tige Amt. So wurde z.B. die Fahrt der Frau-
en mit Behinderung zu den Arbeitssitzun-
gen in New York vom BMFSF] finanziert;
aber auch inhaltlich wurde die Arbeit unter-
statzt.

Uns Allen, die bereits bei der Schaffung von
Gesetzen mitgewirkt haben ist klar, dass
die Arbeit nach einer Gesetzesverabschie-

4 Monitoringstelle: http://www.institut-fuer-
menschenrechte.de/de/monitoring-stelle.html

dung erst richtig losgeht. Dennoch sind die
Schwierigkeiten, die mit der Umsetzung der
Konvention in Deutschland einhergehen,
mit Blick auf die sehr gute Arbeit in New
York nur schwer nachvollziehbar.

Ubersetzung

Die Schwierigkeiten begannen bereits mit
der Denkschrift sowie der notwendigen U-
bersetzung der Konvention in die deutsche
Sprache®. Diese Ubersetzung ist zwischen
Deutschland, Osterreich und der Schweiz
abgestimmt. Menschen mit Behinderungen
haben friihzeitig bei der Erarbeitung dieser
Ubersetzung Kritik gelibt. So ist in ihr z.B.
das englische Wort Inclusion mit Integrati-
on Ubersetzt worden. Da die Kritik keinen
Einfluss auf die Ubersetzung hatte, wurde
von netzwerk artikel 3 eine Schattenlber-
setzung® initiiert und verfasst, in der unter
anderem das englische Inclusion entspre-
chend mit Inklusion Ubersetzt wurde.
Zwischenzeitlich wird die Schattentberset-
zung zum Teil auch von offizieller Seite ge-
nutzt und im Sprachgebrauch hat sich die
korrekte Verwendung ,Inklusion® durchge-
setzt. Allerdings wird dieser Begriff von den
unterschiedlichen Akteurinnen und Akteu-
ren zunehmend unterschiedlich definiert.

Konferenzen und Nationaler Aktions-
plan

Fir die Erarbeitung eines Nationalen Akti-
onsplanes’ wurden vom BMAS im Laufe des
Jahres 2010 drei groBe bundesweite Konfe-
renzen durchgefiihrt, in denen unter einer
breiten Beteiligung der Zivilgesellschaft
Eckpunkte und Inhalte des Aktionsplanes
ermittelt werden sollten.

Wahrend der Nationale Aktionsplan in sei-
nem darstellenden Teil sehr gut die men-
schenrechtsrelevanten Themen aufzeigt,
bleibt er in dem MaBnahmenteil weit hinter
den Erwartungen von Menschen mit Behin-
derungen zurlick. Die dort aufgelisteten

5 Rechtlich verbindlich ist die Konvention in den
sechs UN-Sprachen Englischen, Franzésisch,
Spanisch, Russisch Chinesisch, Arabisch.

6 Schattenilibersetzung: http://www.netzwerk-
artikel-3.de/info-material/89-material-
schattenuebersetzung

7 NAP: www.einfach-teilhaben.de/DE/ Service
/UN BRK/UN BRK Teaser/UN BRK node.html
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MaBnahmen beschreiben entweder Projekte
die bereits gefordert werden bzw. deren
Finanzierung zeitlich begrenzt ist, und die
allesamt in einem oder zwei Jahren beendet
sein werden.

Oder aber es werden eher unverbindliche
und/oder zeitlich unkonkrete MaBnahmen
dargestellt. So soll in Sachen barrierefreie
Gesundheitsversorgung in 2012 von Bun-
des- Landesregierung und Arzteschaft ein
Gesamtkonzept vorgelegt werden, um An-
reize fir einen barrierefreien Zugang zu
schaffen. Konkrete Vorgaben oder Plane fir
eine tatsachliche Schaffung von Barriere-
freiheit werden nicht gefasst.

Dabei hatte der Deutsche Behindertenrat
(DBR) bereits im Mai 2010 einen rund 50-
seitigen Forderungskatalog® vorgelegt, der
zum Teil recht dezidiert den Handlungsbe-
darf in Sachen Menschenrechte fiir Men-
schen mit Behinderung auflistet.

Es besteht der Eindruck, dass die eher un-
verbindlichen AuBerungen im Rahmen der
Konferenzen Eingang in den NAP gefunden
haben, wohingegen konkrete Forderungen
z.B. aus dem Forderungskatalog des DBR
unbericksichtigt geblieben sind. Dies ist
umso argerlicher, als der NAP eine Giiltig-
keit von 10 Jahren haben soll. Zwar wird er
von Ministeriumsseite als ein lernendes
System dargestellt - wie allerdings dieser
Lernprozess erfolgen soll, bleibt unklar.

Schlussbemerkung

Bei der Staatengemeinschaft der Vereinten
Nationen in New York herrschte langere
Zeit Uneinigkeit dariber, ob es lberhaupt
eine Konvention flir Menschen mit Behinde-
rungen geben soll. Auch der Paradigmen-
wechsel war nicht von Anfang an beschlos-
sene Sache. Und als Frauen mit Behinde-
rungen eine  geschlechterdifferenzierte
Sichtweise einforderten, hieB es noch, sie
sollen besser schweigen, um nicht die gan-
ze Konvention zu gefahrden.

8 Forderungskatalog Nationaler Aktionsplan des
DBR: http://www.deutscher-

behinderten-
rat.de/mime/00060491D1274941874.pdf
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Christof Abert, Augsburg, und Beatrix
Liesenfeld, Frauenwiirde, Neuwied

Doch in einem Ringen um Positionen und
einem intensiven Austausch miteinander ist
es den Beteiligten Staaten- wie NGO-
Vertreterinnen und -vertretern gelungen,
diese Konvention zu verfassen. Dies ist si-
cher nicht zuletzt der Einstellung und dem
diplomatischen Geschick des Vorsitzenden
der Arbeitstreffen, dem neuseeldndischen
Botschafter Don McKay, zu verdanken. Aber
es ist ebenso der sehr guten Beteiligung
und dem hohen Engagement der Menschen
mit Behinderung zu verdanken, dass ,der
Funke Ubersprang®.

Die Konvention wurde mit nur 5 Jahren
Verhandlungsdauer bzw. 8 Arbeitssitzungen
in der klirzesten Zeit seit der Erarbeitung
von Menschenrechten verfasst, am Tage
der Erstunterzeichnung gab es mit 82 Un-
terzeichnungen die bislang héchste Unter-
zeichnungsrate. Beides kann als ein Zei-
chen der hohen Akzeptanz der Konvention
gewertet werden.

Die BRK zeichnet sich auf verschiedenen
Ebenen durch einen ,neuen Geist" aus und
alle Beteiligten sind genau auf diesen Um-
stand stolz. In New York ist der Funke (-
bergesprungen. Nun bleibt zu hoffen, dass
dies auch in Deutschland - einem Land, das
sich bei den Vereinten Nationen in New Y-
ork flir eben diese Konvention stark ge-
macht hat - geschieht.
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DABEI SEIN IST (NICHT) ALLES! THESEN ZUR ,,INKLUSION" VON BRIGITTE FABER

Interessenlage
Inklusion wird - je nach Interessenlage -
sehr unterschiedlich mit Leben gefillt

Die Definition von Inklusion orientiert sich
zunehmend an den jeweiligen aktuellen Inte-
ressen mit der MaBBgabe, so (fast) nichts ver-
andern zu miussen. Und nicht an dem Ver-
standnis der BRK.

Teilhabe an der Gesamtheit

Inklusion funktioniert nur in eine Richtung -
Teilhabe an der Gesamtheit - nicht Teilhabe
an der Sonderwelt

Die Offnung von Sonderwelten behinderter
Menschen fir nichtbehinderte Menschen ist
keine Inklusion im Sinne der BRK.

Ebenen

Inklusion ist ein Thema

nicht nur fir die Ausfihrungsebene
sondern auch fir die Diskussions- und Pla-
nungsebene

Bereits die Erarbeitung und Planung von MaB-
nahmen zur Inklusion muss inklusiv erfolgen,
d.h. bereits in dieser Phase miissen Menschen
mit Behinderung eingebunden werden. Derzeit
wird die Inklusion jedoch oft noch von nicht-
behinderten Menschen fiir behinderte Men-
schen geplant (Stichwort ,Firsorge ...")

Unteilbar

Inklusion ist nicht teilbar -

Sie ist nicht auf bestimmte , Behinderungsar-
ten™ begrenzbar

In der Diskussion gibt es immer wieder Ansat-
ze, dass Inklusion flr viele, aber nicht fur alle
Menschen mit Behinderung machbar sei - z.B.
inklusive Schule oder inklusives Wahlrecht ftr
Menschen mit Lernschwierigkeiten

Rahmenbedingungen

Inklusion setzt entsprechende Rahmenbedin-
gungen voraus

gerade auch bei der Beteiligung an Erarbei-
tungsprozessen

Wenn Menschen mit Behinderungen aktiv in
Prozesse eingebunden werden sollen, muss
diese Partizipation auch ermdglicht werden.
Durch z.B. Barrierefreiheit, Erstattung von
Reisekosten, Ausgleich des Verdienstausfalls
0.3., Unterstlitzung der NGO-Arbeit etc.

Dabei sein ist nicht alles!

Inklusion heiBt nicht nur

Dabei sein und angehort, sondern auch
beriicksichtigt zu werden

Fir die Verwirklichung von Inklusion reicht es
nicht, Menschen mit Behinderung einzuladen
und anzuhoren, solange deren Expertisen
nicht auch Eingang in Konzepte und MaBnah-
men finden.

Dabei sein ist alles!

Inklusion heiBt nicht nur

Menschen mit Behinderung zu vertreten,
sondern diese auch selbst ,ins Feld zu
schicken™

Getreu des Mottos ,Nichts tiber uns ohne uns!
muissen Menschen mit Behinderung bei allen
maBgeblichen Prozessen selbst eingebunden
sein. Es reicht nicht, nichtbehinderte Men-
schen die Belange von Menschen mit Behinde-
rung vertreten zu lassen.

Disability

Mainstreaming

Um die Wahrnehmung der Menschenrechte
von Menschen mit Behinderung zu verwirkli-
chen, bedarf es - analog zum Gender-
Mainstreaming eines Disability Mainstreaming.
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DR. MARIANNE HIRSCHBERG, INKLUSION —
PERSPEKTIVEN DER DISABILITY STUDIES

Dr. Marianne Hirschberg hat Erziehungswissen-
schaften und Behindertenpadagogik studiert und ist
Mitarbeiterin am Deutschen Institut fir Men-
schenrechte, Berlin.

1. Einfiilhrung - Ziel der UN-BRK

1.1 Hintergrund

O Entstehungszusammenhang

— Menschenrechte als Antwort auf strukturelle Unrechtserfahrungen

— UN-BRK: spezifische Erfahrungen und Perspektiven von Menschen mit Behinderungen

— Prézisierung und Konkretisierung der bestehenden menschenrechtlichen Ubereinkommen
[0 UN-Behindertenrechtskonvention in Deutschland seit 26.03.2009 verbindlich
O Leitend flr die gesamte Konvention: Menschenwiirde (Art. 1)

1.2 Die BRK: Keine Spezialkonvention

[0 Fortentwicklung des internationalen Menschenrechtsschutzes
O Sie konkretisiert und prézisiert die bestehenden menschenrechtlichen Ubereinkommen
— U.a.: den Internationalen Pakt Uber blirgerliche und politische Rechte (1966)
Beispiel: Das Recht auf Freiheit und Sicherheit der Person
— den Internationalen Pakt Gber wirtschaftliche, soziale und kulturelle Rechte (1966)
Beispiel: das Recht auf Gesundheit

1.3 Zijel

Ziel der UN-Behindertenrechtskonvention ist es,

den vollen und gleichberechtigten Genuss aller Menschenrechte

fur alle Menschen mit Behinderungen zu erreichen

und die Achtung der ihnen innewohnenden Wiirde zu férdern (vgl. BRK, Artikel 1).

1.4 Bewusstseinswandel als Kern der BRK

[0 Beachtung von Behinderung als einem Bestandteil menschlichen Lebens und der
menschlichen Gesellschaft
— Als Merkmal kultureller Vielfalt wertschatzen
— Nicht generell negativ bewertet
— Einschrankungen beeintrachtigen das Leben von Menschen mit Behinderungen
[0 Férderung des Bewusstsein flr die Rechte und die Wirde behinderter Menschen und ihre
soziale Wertschatzung (Art. 8)
— Achtung und Selbstachtung behinderter Menschen
— Gesellschaftliche Aufklarung

1.5 Ein Bewusstsein fiir Vielfalt bilden...

[0 Beachtung von jeglicher Heterogenitat als einem Bestandteil menschlichen Lebens und der
menschlichen Gesellschaft
— Als Merkmal kultureller Vielfalt wertschatzen
— Gesellschaftliche Benachteiligungen schranken das Leben ein:
von Menschen mit Behinderung, Migrations- und sozio6ékonomisch geringem Hintergrund
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O Foérderung des Bewusstsein flir Rechte und Wirde aller Menschen und ihre Wertschatzung
— Achtung und Selbstachtung aller Menschen (unter Beachtung von Diskriminierungs-
erfahrungen) férdern
— Gesellschaftliche Aufklarung iber menschliche Vielfalt

1.6 Grundsatze der UN-BRK

[0 Assistierte Selbstbestimmung

[0 Respekt der Unterschiedlichkeit von Menschen
mit Behinderungen und Akzeptanz als Teil der
menschlichen Vielfalt und Menschheit

[0 Volle und effektive Partizipation und Inklusion
in der Gesellschaft

O Nichtdiskriminierung

[0 Chancengleichheit

[0 Barrierefreiheit

(vgl. Art. 3, UN-BRK)

2. Disability Studies - eine neue Perspektive

2.1 ,Viel Larm um nichts' oder...?

[0 Negativvariante des Koérpers?

[0 Abweichung vom Ideal des schénen Kdrpers?

O Abweichung vom funktionstilichtigen Kérper?

[0 Abweichung von der Mehrheit?

[0 normale Erscheinung im Alltag?

O existierendes Merkmal, aufgrund dessen Menschen benachteiligt werden?
Behinderung: individuelles oder gesellschaftliches Merkmal?

2.2 Entstehung aus der Behindertenbewegung

| W=l AN
Birmingham
2.3 Ziel und Aufgabe Partizipation
Partizipation in:
O politischen Prozessen

O Gesellschaft — Offentlicher Nahverkehr als Beispiel fiir barrierefreien Zugang:
~I can 't even get to the back of the bus"

13
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Erfordert:
O Bewusstseinsbildung
[0 Bereitstellung von Barrierefreiheit
O Verwirklichung von Menschenrechten

2.4 Begriindung der Disability Studies

[0 Seit den 70er Jahren in UK und US/Canada durch Aktivisten der Behindertenbewegung
— US/Can.: Medizinsoziologe I. K. Zola
— UK: Sozialwissenschaftler M. Oliver, P. Abberley
O In Abgrenzung zur traditionellen medizinischen Forschung/Sicht
— Durch Konjunktur der kritischen Sozialwissenschaften/Soziologie
— Cultural Turn (Cultural Studies)
— Poststrukturalistische Differenzdebatte
0 Entdeckung von Kérper, Subjekt und Identitat
als historisch und kulturell geformte Phdnomene
0 Problematisierung von Diskursen, Wissen und Macht
als realitatskonstruierende Strategien

2.5 Disability Studies in Deutschland

O Offizielle Entstehung durch 3 Tagungen:

— ,Der (im)perfekte Mensch™ (Dresden 2001)

— ,Phantom Schmerz" (Berlin 2002)

— Sommeruni ,Disability Studies in Deutschland - Behinderung neu denken"
(Bremen 2003)

O Inoffizieller Beginn mit Behindertenbewegung:

— Bremer Krippelbewegung seit 1970er (dann bundesweit)
ProtagonistInnen: Kdbsell, Frehe, Sierck/Radtke, Franz Christoph
Mehrfach-Diskriminierung behinderter Frauen (Ewinkel/Hermes)

— 1980er: Auseinandersetzung mit Wissenschaft, Behindertenpddagogik & Hilfesystem

— Kritische Analyse von Selbstbestimmung und Assistenz (Waldschmidt),
Singer-Debatte (1990er), Gentechnologie

— Forum behinderter Juristen: Menschenrechtsfrage (Degener, Frehe)

— Disability culture: Infragestellung tradierter Betrachtungsweisen
und des herrschenden Kunstbegriffs (2000er) (Mirner/Schénwiese)

2.6 Zielsetzung der Disability Studies

1. Das Thema Behinderung aus der Randlage herausholen und in den Mittelpunkt
eines interdisziplindaren theoretischen & methodologischen Forschungsprogramms
von Disability Studies als Querschnittsdisziplin stellen
2. Ein Gegengewicht zu medizinischen, therapeutischen und padagogisch férderndem
Paradigma schaffen, durch eine ,Kritik des klinischen Blicks" (Foucault):
1. Behinderung als Vielfalt menschlichen Lebens,
2. als allgemeine verbreitete Erfahrung, deren Erforschung zu fir alle Menschen
relevanten Erkenntnissen flhrt
» Konkrete Umsetzung:
» Kooperation zwischen Bewegung und Wissenschaft, gleichberechtigte Zusammenarbeit
von Grundlagen- und Anwendungswissenschaften
» Erforschung von Behinderung als gemeinsames Projekt der Kultur- und Sozialwissen-
schaften
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2.7 Charakteristika der Modelle

[0 Medizinisches Modell (Neuzeitlich/international)
— lange cartesianische Tradition der Humanwissenschaften:
Gleichsetzung von Behinderung mit Krankheit
~der Mensch als zu verandernder®-Ansatz
[0 Soziales Modell (UK/international)
— Materialistische Sozialwissenschaften (Marx), Soziologie (Goffman, Foucault):
Gesellschaftliche Lebens- und Arbeitsverhéltnisse
O Kulturelles Modell (US/Can/international)
— Kulturwissenschaft, Poststrukturalismus:
Konstruktionen und Reprasentationen zentral
0 Menschenrechts-Modell (US/Can/interantionl)
— Bilirgerrechtsbewegungen, Minderheits-Ansatz:
Wirde und Rechte aller Menschen als Basis

3. Behinderung?

3.1 Was ist ,,Behinderung™?

Eine Behinderung entsteht in der Wechselwirkung
zwischen Menschen mit langfristigen Beeintrachtigungen
und Barrieren (Umwelt oder Einstellungen, Vorurteilen).
(vgl. UN-BRK Artikel 1, WHO 2001)

3.2 Behinderung konstruiert als...

[0 Differenzkategorie (Allgemeines Gleichbehandlungsgesetz - AGG)
> Diskurs um Rechte und Teilhabe behinderter Menschen (UN-BRK)
> Umsetzung von SGB IX (Leistungsgesetz) und UN-BRK erforderlich

0 Genetisch bedingte Abweichung

(vgl. Norm und Abweichung, Sohn/Mertens 1999)

0 Erforschung und Entwicklung von molekular-
genetischer Tests zur Verhinderung genetisch
bedingter Behinderungen (z.B. Down-Syndrom, 2012)
> Diskurs um genetische Diskriminierung

O Verminderte Leistungsfahigkeit
0 Verminderte Erwerbsfahigkeit
> Okonomischer Diskurs

3.3 Behinderung ist interdependent

0 Menschenrechts-Diskurs:
— Partizipation als Ziel (BRK)
O Okonomischer Diskurs:
— Leistungsfahigkeit als gesellschaftliches Kriterium fiir Einkommen (Meritokratie)
— Funktionsfahigkeit und Schénheit als weitere Kriterien
[0 Genetischer Diskurs:
— Genetische Informationen als Einfluss-Faktor auf Konstruktion von Behinderung
— Zuklnftig starker aufgrund pradiktiver Diagnostik
» Interdependenz von Behinderung:
» Zu unterschiedlicher Zeit und Intensitat nicht-/behindert
> Uberschneidend mit Gender, Ethnizitat, Klasse, Sexualitét, Alter
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3.4 Wie wird Behinderung verstanden?

»Zu den Menschen mit Behinderungen zdhlen Menschen,

die langfristige kérperliche, seelische, geistige oder
Sinnesbeeintrachtigungen haben,

welche sie in Wechselwirkung mit verschiedenen Barrieren

an der vollen, wirksamen und gleichberechtigten Partizipation
[Teilhabe] an der Gesellschaft hindern kénnen.™ (vgl. Art. 1 Abs.
2, BRK)

3.5 Verbindung zu Praambel e

[0 Mégliche Veranderung des Verstandnisses von Behinderung werden einbezogen

»in der Erkenntnis, dass das Verstdndnis von Behinderung sich stdndig weiterentwickelt
und dass Behinderung aus der Wechselwirkung zwischen Menschen

mit Beeintrachtigungen und einstellungs- und umweltbedingten Barrieren entsteht,

die sie an der vollen, wirksamen und gleichberechtigten Partizipation an der Gesellschaft
hindern™ (Préambel e BRK)

3.6 Verbindung zu Art. 2

»...bedeutet ,Diskriminierung aufgrund von Behinderung'

jede Unterscheidung, AusschlieBung oder Beschrankung aufgrund von Behinderung,

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, blirgerlichen oder jedem anderen Bereich beeintrachtigt
oder vereitelt wird. Sie umfasst alle Formen der Diskriminierung, einschlieBlich der Versagung
angemessener Vorkehrungen®™ (Art.2 BRK)

3.7 SGB IX-Definition von Behinderung

[0 Individuelle Beeintrachtigung
»Menschen sind behindert, wenn ihre
korperliche Funktion, geistige Fahigkeit oder seelische Gesundheit
[0 3 normalitatsorientierte Kriterien
mit hoher Wahrscheinlichkeit langer als 6 Monate
von dem flir das Lebensalter typischen Zustand abweichen
[0 Einschrankung der Partizipation als Folge
und daher ihre Teilhabe am Leben in der Gesellschaft beeintrachtigt ist. (§ 2 Abs. 1 SGB IX)

3.8 ICF-Definitionen von Behinderung

0 Behinderung als Oberbegriff dreier Komponenten

[0 und Ergebnis des Wechselverhéltnisses mehrerer Komponenten
Disability is an umbrella term for impairments, activity limitations and participation
restrictions.
It denotes the negative aspects of the interaction between an individual (with a health
condition) and that individual s contextual factors (environmental and personal factors)"
(ICF 213)

3.9 Verstandnis von Behinderung
(hier nicht wiedergegeben:) Ein Schaubild zu der wechselseitigen Bezogenheit von
Health condition (disorder or disease)
Body Functions and Structures Activities Participation
Environmental Factors Personal Factors
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4. Inklusion und Integration

4.1 Verstandnis von Integration und Inklusion

[0 Bedeutung der Begriffe ist historischem Wandel unterworfen
[0 Stark verktrztes Verstandnis soziologischer Bedeutung der Begriffe in der Bildungsdebatte

Integration: Anpassung des Inklusion: Passung des
Einzelnen an die Mehrheit Systems fiir jeden Einzelnen

Weitere Bedeutungen:

O Integration als gegenseitige Akzeptanz

O Inklusion als System von akzeptierter, respektierter Differenz als wertvollem Bestandteil
der Gesellschaft

O Integration und Inklusion als Forderungen zur Verdanderung von Bildungssystem und
Gesellschaft

4.2 Inklusion - gesellschaftliche Bedingungen

0 Versus Separation, Exklusion in der Gesellschaft
0 Abschied von der Konstruktion einer homogenen Lerngruppe

— Trotz Interessen unterschiedlicher Akteure: Eltern,

in Bildungs-, Gesundheitssystem und Gesellschaft

[0 Medizin als Definitionsmacht:

— Aus- und einschlieBend

— Flexible Definitionsgrenzen
O Arzte (u. a. Berufsgruppen) als ,Tirwéachter" zu medizinischen und sozialen Leistungen

» Erfordert: Aufklarungsarbeit mit Bezug zur UN-BRK...

4.3 Garantie von Gesundheit: nicht moéglich

[0 Das Leben ist bunt, es entspricht nicht immer den
Erwartungen.
O Behinderungen entstehen zu 5% vor der Geburt

(2- 3% genetisch bedingt) und zu 95% im Leben Wern Du im
(Krankheit, Unfélle, Arbeitsbelastung und Alter) eine

> Umgang erlernen heben willst
» Erforderlich: Leben in seiner Vielfalt anerkennen kaufe einen |

& wertschatzen

5 Schlussfolgerungen

[0 Behinderung als

— Gesellschaftliche Realitdt behinderter Menschen in behindernder Umwelt

— Historisch, politisch und kulturell geformtes Phanomen (Kdrper, Identitdt)

> Diskurse, Wissen und Macht als Strategien, Behinderung zu konstruieren

O Sichtweise auf Behinderung relevant fiir:

— Verwirklichung gesellschaftlicher Teilhabe,

— Durchsetzung vollstéandiger Gleichberechtigung

— Selbstbestimmung behinderter Menschen mit Assistenz
» Inklusion als gesamtgesellschaftliche Aufgabe
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ERIKA FEYERABEND

Die DISKREPANZ ZWISCHEN WACHSENDEN BEMUHUNGEN UM INKLUSION UND
WACHSENDER AKZEPTANZ PRANATALER DIAGNOSTIK (EINFUHRUNG IN AG 4)

Erika Feyerabend ist Sozialwissenschaftlerin und freie Journalistin, Mitglied im wissenschaftli-
chen Beirat der Hospizvereinigung "Omega e.V." und in der Redaktion von , BioSkop. Forum

zur Beobachtung der Biowissenschaften"

Die Gegeniiberstellung von Inklusion
und Selektion greift zu kurz

Auf den ersten Blick scheinen die vielen
Debatten, Aktionsplane, Konventionen oder
auch die Bemihungen um bessere Mobilitat
u.a.m., die Menschen mit Behinderung ein-
laden sollen, am gesellschaftlichen Leben
teilzunehmen, im Widerspruch zu stehen
zum stetigen Ausbau pranataldiagnostischer
Angebote.

Der Widerspruch wird aber wesentlich un-
scharfer, wenn man die Pranataldiagnostik
nicht nur im Kontext einer selektierenden
Politik einordnet, die auf bewusste individu-
elle Entscheidungen bzw. Entscheidungsan-
gebote gegen Kinder mit Behinderungen
oder chronische Erkrankungen fuBBt. Das
Verhalten von Frauen speist sich nicht allein
aus Selektionsmotiven sondern auch aus
anderen, sehr alltaglichen Pragungen. Noch
diffuser wird diese Gegenlberstellung,
wenn man die Diskrepanz zwischen den
Debatten um Inklusion und den tatsachli-
chen, materiellen, sozial- und gesundheits-
politischen oder arbeitsmarktbezogenen
Entwicklungen genauer unter die Lupe
nimmt. ,Inklusion®™ kann auch als eine Vari-
ante der ,Plastikwoérter® (Uwe Pérksen) ge-
lesen werden, die so uferlos gebraucht
wird, dass jede/r auf sie verweisen kann
ohne Wesentliches andern zu mussen.

Ich mdchte mich darauf konzentrieren, die
Pranataldiagnostik als eines von vielen An-
geboten zu sehen, die in unserem Gesund-
heitswesen Platz greifen. Sie folgen
wachstumorientierten und profitablen Logi-
ken - mit erheblichen Auswirkungen. Die
Erwartungen an die Medizin, das Arzt-
Patientinnen-Verhaltnis, die gesellschaftli-
che Stellung des Frauenkérpers und die
eigenen Leiberfahrungen werden in dieser
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biomedizinischen und ékonomischen Umge-
bung grundlegend - und zwar in ihren kul-
turellen und sozialen Dimensionen - geandert.

Die Botschaften der heutigen Medizin

Alltaglich und massenmedial werden heute
standig wissenschaftliche Neuheiten und
biomedizinische Dienstleistungen verhan-
delt, verbreitet und problematisiert. Das ist
eine Bedingung mit weit reichenden Folgen.
Auch wenn wir gerade nicht eine Arztpraxis
oder Klinik aufsuchen, sind wir mehr oder
weniger gut informiert Gber diese Dienst-
leistungen oder Neuerungen. Und wenn wir
diese Institutionen aufsuchen, sind unsere
Erwartungen an die Medizin immer schon
vorgeformt. Das gilt besonders flir die bil-
dungsnahen Schichten, die sich als verant-
wortungsbewusste und informierte Versi-
cherte oder Patientinnen verstehen.

Die wichtigsten Botschaften, die sich als
populares Wissen ins kollektive Gedachtnis
und personliche Wahrnehmungen einge-
schrieben haben - diese gleichzeitig abbil-
den und bei weitem nicht allein in der
Schwangerenvorsorge beheimatet sind:

e Medizin ist langst nicht mehr an Krank-
heiten und Krankheitskontrolle, sondern an
Risikomanagement und permanenter Uber-
wachung (oft Pravention genannt) ausge-
richtet. Beispiele sind hier viele in der Gy-
nakologie zu finden (Brustkrebs-Screening),
aber auch die Allgemeinmedizin ist davon
ergriffen (Cholesterinspiegel, Osteoporose-
messungen). Risiken zu erkennen, zu mi-
nimieren, das wird zur Versicherten-
,Pflicht®. Zukinftige Erkrankungen werden
- falls die Teilnahme verweigert oder nicht
wahrgenommen wird - zumindest ideell, in
Chronikerprogrammen z.T. auch materiell,
als selbst verschuldet kommuniziert.



Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik

e Medizin als traditionelle Krankenbe-
handlung konkurriert in verschiedensten
Fachbereichen mit Angeboten der ,Vital-
optimierung® oder ,Lebensplanung™ (Mat-
thias Kettner: , Wunscherfiillende Medizin"-
Assistenz zum besseren Leben. In: GGW
2/2006 April, 6. Jg, 8). Dieser Bereich ist
prinzipiell unabschlieBbar und nur noch in
Teilen mit Krankheit, Krankheitsrisiken und
Therapien verbunden. Zu nennen sind hier
Hormone gegen das Altern, Gewichtsmana-
gement oder die so genannte Schodnheits-
chirurgie, die in ihren krankmachenden
Wirkungen gerade zur Debatte steht. Von
Botox, Uber Brustkorrekturen oder Fettab-
saugungen, Gesichtskorrekturen oder chi-
rurgischen Veranderungen der Genitalien
reicht das Angebot vieler Privatpraxen aber
auch offentlicher und gemeinnitziger Klini-
ken. Viele dieser Angebote sind in einem
traditionellen medizinischen Kontext ent-
standen - in der rekonstruktiven Chirurgie
bei Unfall- und Verbrennungsopfern. Heute
wird der Menschenkérper zunehmend als
asthetisch gestaltbar angesehen, auch
wenn die medizinischen Akteure dies als
eine sehr dehnungsfahige, medizinische
und psychotherapeutische Problembewalti-
gung darstellen und verkaufen.

e Medizin zeigt sich ,utopisch™. Das sog.
Enhancement verspricht, mit Stimmungs-
aufheller, konzentrations- oder potenzstei-
gernde Medikamente, mit Geweberegene-
rierung, Stammzell-,Therapien™, molekular-
genetischer Zellbiologie oder Keimbahnver-
anderungen die groBe Erzahlung Uber die
Verbesserung des Menschen neu zu bele-
ben. Mit Anleihen aus der Religion wird hier
zwar viel versprochen und wenig gehalten.
Aber die Botschaft, dass die Gebrechlichkei-
ten und Unzuldénglichkeiten der Menschen-
natur bewaltigt werden kénnten, wird mehr
und mehr in Hoffnungen, Anspriche und
experimentelle Angebote Ubersetzt.

e Es ist sicher nicht zuféllig, dass beson-
ders die Frauenheilkunde ein Einfallstor war
und ist, um diese neuen biomedizinischen
Orientierungen und technowissenschaftli-
chen ,Identitaten® hervorzubringen. Die
,Pille™ als erstes Pharmakon flir asyptoma-

tische Frauen gab den Startschuss fiir einen
heute ausufernden Markt der Lifestyle-
Produkte und Dienstleistungen. Die fla-
chendeckenden Schwangerschaftsvorsorge-
Programme verwandeln Frauen nicht nur in
behandlungsbediirftige Subjekte, die aus
Grinden der Gattungsgestaltung biomedi-
kalisiert werden. Frau selbst ist ,risikobe-
wusst® und nimmt die Uberwachungsmdog-
lichkeiten mehr oder weniger selbstbewusst
wahr. Die zahllosen Fertilitdtsangebote -
von der kuinstlichen Befruchtung fir un-
fruchtbar geltende Paare, mit integriertem
genetischen Analyseset flir informierte
~hoch riskante Paare", Uber Schwanger-
schaften nach der Menopause oder Ei-
zellspende (im Ausland) bis zum zukiinftig
in Aussicht gestellten genetisch aufgebes-
serten Nachwuchs - lassen den eigenen
Koérper und den Nachwuchs als flexibel ge-
staltbar erscheinen. All das ist weitreichen-
der als der Begriff und die Praxis der vor-
geburtlichen ,Selektion™ erfassen kann.
Fertilitdtsangebote heute versprechen eine
optimierte Familienplanung. Sie verspre-
chen gleichzeitig, den Ko&rper und das
Selbst individuell im Griff haben zu kénnen,
je nach Praventionsbewusstsein, Risikoein-
schatzung und Lebensplan.

Diese Wiinsche sind weder ,frei* von sozia-
len Einflissen noch den mobilisierten Er-
wartungen der ,Wunsch erfiillenden Medi-
zin"“. Das Feld ist immer schon bestellt, von
interessierten ,Schonheitschirurgen®, Men-
schenverbesserern, von Fortpflanzungsex-
perten und ihren Unternehmen. Bei den
Fortpflanzungsexperten und Leitungsperso-
nal in Krankenkassen oder Gesundheits-
ministerien kommen noch bevélkerungspo-
litische Planungsambitionen hinzu. Das
Spannungsfeld lautet: Konsumorientierung
und Selbstoptimierung einerseits, politi-
sche Strategien patriarchaler Fortpflan-
zungs- und Familienkonzeption anderer-
seits. Das ist nicht neu, geht aber lber die
Selektionslogik pranataler Diagnostik hin-
aus. Frauenkorper sind eingebettet in die
symbolischen Ordnung der Geschlechter
(deshalb war die medizinische Verhib-
schung lange eine Domane der Frauen) und
Austragungsort einer Politik an der Bevdlke-
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rung. Das vielfaltige Bemessen und Bewer-
ten und ,Verbessern™ von Frauen und Ferti-
litdt ist mittlerweile ausgeufert in viele an-
dere medizinische Disziplinen - und deshalb
auf ganzer Linie selbstverstandlich und
auch alltaglich geworden. All diese wissen-
schaftlichen und sozialen Zuschreibungen
und Handlungen bleiben nicht auBerlich, sie
machen vor dem gesplirten Leib nicht halt.

Das sind die kulturellen Rahmungen und
soziale Bedingungen moderne Gesundheits-
versorgung. Aufklarung, informierte Zu-
stimmung, wird oft als ,Demokratisierung"
im Arzt-Patientinnen (bzw. Arzt-Kundinnen)
-Verhaltnis verstanden. Das aber ist frag-
lich. ,Denn bedarf die Umwandlung des
medizinischen in ein biomedizinisches Ter-
rain nicht selbstbestimmter, sondern
schlicht anderer - selbstregierter — Subjek-
te?" (Ute Kalender: Korper von Wert. Biele-
feld (transcript) 2012, 74)

Okonomische Bedingungen sind we-
sentlich fiir diese kulturellen und sozia-
len Verdnderungen.

Privatisierte Angebote gibt es reichlich in
der Gynakologie und Schwangerenvorsorge.
Sie durchziehen aber das gesamte Gesund-
heitswesen und sind Symptom einer schlei-
chenden Privatisierung im Gesundheitswe-
sen. Sie hat die Arztpraxen und die Kran-
kenhduser erreicht, die privaten, die kom-
munalen, die gemeinnutzigen.

e Seit einiger Zeit gibt es individuelle Ge-
sundheitsleistungen (IGelL) flir gesetzlich
und privat versicherte Selbstzahlerinnen.
Das Deutsche Institut flir medizinische Do-
kumentation schatzt, dass sie jahrlich 1,5
Mrd. Euro ausmachen. (SZ 16.9.2011)
Spitzenreiter sind Frauen- und Augenarzte.
Das ,Frihscreening im ersten Schwanger-
schaftsdrittel™ ist ein sehr weit verbreitetes
Angebot. Ein solches Verfahren gibt es, um
ein ,Basis-Risiko" zu ermitteln (aus dem
Alter der Frau, spezifischen Blutwerten und
ultraschallgestitzten Vermessungen der
Nackenfalte des Foten, verrechnet in Com-
puterprogrammen) oder in absehbarer Zu-
kunft gleich aus dem Blut der Schwange-
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ren. Der Bluttest (ohne spatere Fruchtwas-
serpunktion) kommt fiir ca. 1.200 Euro als
IGeL auf den Markt und wird im Laufe der
nachsten Jahre billiger und erschwinglicher
werden. Wenn Frauen medizinische Betreu-
ung wahrend der Schwangerschaft suchen,
werden sie mit dieser privaten Risikodko-
nomie konfrontiert. Die Folgen sind weitrei-
chend: Das Verhaltnis zum eigenen Leib
wird als Problem von konsumierbaren U-
berwachungsleistungen wahrgenommen.
Die friiher paternalistische Arzt-Patientin-
Beziehung wird zu einer Dienstleister-Kon-
sumentin-Beziehung. Die Unterscheidung
zwischen privater und offentlicher Ange-
botsstruktur wird durchldassig und tendiert
dazu, ein privatisierter ,Biomedical Tech-
noService Complex, Inc" (Adele Clark) zu
werden.

e Frauen werden in vielen Bereichen der
Medizin als Kundinnen wahrgenommen und
erzogen. Das reicht von der jahrlichen Ge-
sundheitsuntersuchung (Intervall-Check
genannt), lber Mammographien vor dem
50 Lebensjahr ohne besondere Risikokon-
stellation, zur Osteoporose-Messung bis
zum Anti-Aging oder Gewichtsmanagement
und Wellness. Alle Versicherten, mannliche
wie weibliche, werden laufend angespro-
chen, Dienstleistungen zu kaufen, die nicht
~per Gesetz" zu den Aufgaben der GKV ge-
horen, wie Atteste und Reiseimpfungen.
Zum weitaus gréBeren Teil sind IGelL jedoch
medizinische MaBnahmen zur Vorsorge,
Friherkennung und Therapie von Krankhei-
ten, die nicht zeigen kénnen oder nicht ge-
zeigt haben, dass sie, wie es das Gesetz
fordert, ,ausreichend, zweckmaBig und
wirtschaftlich sind und das MaB des Not-
wendigen nicht Uberschreiten® (www.igel-
monitor.de). Mittlerweile ist der IGelL-Markt
so ausufernd, dass die Kassen nun versu-
chen die Geister, die sie rief, etwas zu zah-
men. Nicht durch Verbot bestimmter
Dienstleistungen sondern durch ,Aufkla-
rung" flr ,autonome Subjekte™ in Form
einer informativen Homepage. Manche Leis-
tung kann sinnvoll sein. Dass sie nicht mehr
von Kassen bezahlt wird, hat mit der schlei-
chenden Privatisierung zu tun. Denn nur
was vom oOffentlichen Gesundheitswesen
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nicht mehr bezahlt wird, hat Chancen auf
einem privaten, wachstumsorientierten
Markt. Manches liegt aber nur noch in der
Logik Wunsch erflllender, Kérper optimie-
render Medizin.

Auch hier gilt: Der institutionelle und 6ko-
nomische Kontext, mit seinen Reihenunter-
suchungen, Risikomanagement, Qualitats-
urteilen und Rechtsanspriichen, erzieht uns,
ebenso wie der erweiterte gesellschaftliche
Kontext mit seinen Gesundheitsidealen,
Leistungsanspriichen und Reproduktionser-
wartungen an Frauen. Insofern ist es eben
nicht verwunderlich, dass Frauen in der
Pranataldiagnostik oder Noch-Gesunde oder
Riskante die Risikoermittlungen oder Opti-
mierungsangebote wahrnehmen und als
selbstbestimmte Nachfrage verstehen. Das
andert nichts daran, dass all dies extrem
anbieterdominiert ist. Fir die Pranataldia-
gnostik heiBt das: Wenn Kritikerinnen der
PND die ,,Selbstbestimmung der Frau™ anru-
fen, um gegen schlechte Beratung und Auf-
klarung in den Arztpraxen anzutreten und
eine eigenleibliche Erfahrung jenseits der
prdanatalen Selektion anmahnen, ist das
nicht unbedingt ,erfolgreich™. Wollen und
Wiinsche individueller Frauen muss weder
die eugenischen Gesundheitsvorstellungen
und Praktiken ausschlieBen, noch patriar-
chalen Logiken oder gesundheitsékonomi-
schen Regeln zuwider laufen, insbesondere
in Zeiten, die mit IGeL-Leistungen aller Art
vollgestopft sind.

Industrialisierte Krankenhausland-

schaften

e Das Gesundheitswesen ist ein Markt, in
den investiert wird. Zum Beispiel die Deut-
sche Bank. Das tut sie, nicht nur weil dieser
Bereich mit 5 %2 Millionen Beschaftigten
schon heute der gréBte Arbeitgeber ist,
sondern weil die Wertschdpfungsketten so
attraktiv sind. Die Analyse des Geldinstitu-
tes: allein in den Kerninstitutionen Kran-
kenhaus, Arztpraxen und Reha-Einrich-
tungen werden 10,5% des Bruttoinlands-
produktes erzeugt.

e Um diesen Markt noch attraktiver zu
machen, wilinschen sich die Banker mehr
~Vorsorgekapital® bei den Krankenkassen
und den Birgern - finanziert Uber eine
,Verlangerung der Lebensarbeitszeit® und
iber einen ,kinftig wachsenden Anteil
selbst zu finanzierender Gesundheitsleis-
tungen®. Als ausbaufdhige Gewinnzone
sieht die Deutsche Bank vor allem den
~Zweiten dynamischen Markt" der Individu-
ellen Gesundheitsleistungen, der Wellness,
des Medizintourismus.

e Marktradikale Gesundheits6konomen
wie Peter Oberender aus Bayreuth un-
terstreichen diese Tendenz - und férdern
sie. Immer mehr Krankenhduser sollen pri-
vaten Klinikunternehmen gehoéren. Die
Krankenhausmanager vermeldeten letztes
Jahr, dass ihre Konzerne ,auf prall gefillten
Kriegskassen" sitzen. Doch entgegen aller
Erwartungen, die in den Finanzkrisen in den
Himmel gewachsen sind, haben diese Un-
ternehmen bisher nicht nennenswerte U-
bernahmen realisieren kénnen. (kma, 01/
2011, 32-35) Die borsendotierte Rohn-
Klinikum AG sitzt auf 404 Millionen Euro
und kdénnte fir rund eine Milliarde auf dem
Klinikmarkt shoppen gehen. Die Asklepios-
Kliniken Hamburg GmbH spricht von 661
Million Euro in der ,Kriegskasse®™, MediClin
AG rechnet mit einem Potential von 200
Millionen und die Minchener Tochter der
Sana-Kliniken haben nach eigenen Aussa-
gen 160 Millionen im Kassenbestand.

e Langfristig glauben die Unternehmen
nicht an stabile Konjunkture sondern den
Zahlen des rheinisch-westfalischen Instituts
fir Wirtschaftforschung. Dort wurde unter
dem markanten Titel ,Die fetten Jahre sind
vorbei" vermeldet, dass 21% der kommu-
nalen Klinken rote Zahlen schreiben, 10 %
der freigemeinnitzigen und 4% der priva-
ten. ,Ohne Produktivitatsforschritte", ora-
kelt das RWI, wird der Anteil im ,roten Be-
reich® weiter steigen. Das wiirde vor allem
kleine, landliche und o&ffentlich-rechtliche
Krankenhduser betreffen und vom Markt
fegen. (kostenlose  Zusammenfassung:
www.rwi-essen.de/publikationen/rwi-materi
alien/244/ Der Report kostet 270 Euro)
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e Solche Zukunftsaussichten befeuern die
Phantasien und den Betriebsalltag, auch in
den offentlichen und gemeinniitzigen Kran-
kenhdusern. Mit Anleihen aus der Indust-
rieproduktion wurden die diagnoseorientier-
ten Fallpauschalen entwickelt. Sie krempeln
seit 2004 jede Klinik in ein ,Gesundheit"
produzierendes Dienstleistungsunterneh-
men um. Die Kosten fir erbrachte Leistun-
gen werden nicht rickwirkend erstattet,
sondern standardisierte Behandlungsabldu-
fe fuir Haupt- und Nebendiagnosen als Fall-
pauschale vorab kalkuliert und abgerech-
net. Das erklarte Ziel wurde erreicht - ein
tragerunabhangiger Kostenwettbewerb un-
ter den Kliniken. Schon bei der Diagnostik
wird auf die mogliche Vergltung geschielt.
Um sich am Markt zu halten und schwarze
Zahlen zu schreiben, wird nach zusatzlichen
Einnahmequellen Ausschau gehalten. Zum
Beispiel nach neuen Untersuchungs- und
Behandlungsmethoden - so genannten
NUBs, die nicht Uber Fallpauschalen vergl-
tet werden. Auch budgetneutrale Einkiinfte
sind willkommen, zum Beispiel Integrierte
Versorgung, die das Krankenhaus fir am-
bulante Angebote &ffnet und fir eigene
Vertrage (ca. 8.000) mit den Krankenkas-
sen. Zum Beispiel Medizinische Versor-
gungszentren, lber die ambulante Nieder-
lassungssitze aufgekauft und Patienten-
strome ins Krankenhaus geleitet werden
sollen. Fiar Privatpatienten gibt es z.B. im
Krankenhaus links der Weser, ein kommu-
nales Unternehmen in der Rechtsform einer
gGmbH, ein finf Sterne Hotel, fir lukrative
Patienten aus dem In- und Ausland in der
Nachsorge oder flr einen Manager-Checkup
am Wochenende. Das Essener Krupp-
Krankenhaus, das als gemeinnitzig gilt,
wartet mit Premium-Zimmern auf. ,Auch
kommunale Krankenhduser sind gefordert”,
Business- und Finanzplane fliir Banken und
andere Kapitalgeber zu entwerfen - fir
MVZs, private Angebote, Hotelleistungen
u.a.m. Die Deutsche Bank bietet daftir Gbri-
gens Geld. Ihr Bereichsleiter besuchte 200
Kliniken, um Uber Finanzierungsmdglichkei-
ten zu informieren. ,Die groBen Kranken-
hauser kommen zuerst dran - Tragerschaft
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ist kein Kriterium." (Interview mit Jens Mi-
chael Otte, kma 07/2009, 8)

e Die deutsche Krankenhausgesellschaft
hat in einer Umfrage ermittelt, dass zwi-
schen den Jahren 2004 bis 2007 mehr als
53% aller Krankenhdauser den Bereich Rei-
nigung und mehr als 40% der Kiichen aus-
gegliedert haben. Waschereien sind schon
seit langerem an Fremdfirmen vergeben.
Verbreitet ist das Outsourcing auch fir La-
bor und Einkauf. (Thorsten Schulten und
Nils Bdhlke. Auf Kosten der Beschaftigten.
In: Dr. med. Mabuse 186, Juli/August 2010,
28-31) So werden Personalkosten um
durchschnittlich 30% gedrickt, in allen
Krankenhdusern. Einzug halt auch die Leih-
arbeit und die ,Neuordnung® der Pflege in
billige Servicejobs in der Grundpflege und
besser bewertete, neu gebastelte Berufe.
All das schafft eine Krankenhaussituation,
die der industriellen Produktion und der
Hotelbranche dhnelt.

e Digitale Sachzwange unterstiitzen diese
Lage, besonders fiir das Pflegepersonal. Alle
Handlungsablaufe werden computerisiert
erfasst und kontrolliert. Die Auslastung ei-
ner Abteilung wird mit ,objektiven" Daten
untermauert, um Personal einzusparen so-
wie Konkurrenzpositionen mit dem Nach-
barkrankenhaus einzuschatzen. Kranken-
hausinformationssysteme kalkulieren Kos-
ten und Nutzen. Sie bilden, wie das System
TISS-28-Score, medizinisch-technische An-
wendungen mit hohen Punktwerden ab. Die
pflegerische und psychosoziale Betreuun-
gen werden gar nicht berlcksichtigt. Be-
handlungen werden so auf ihre Vermark-
tung hin beschreibbar.

Diese o6konomischen Bedingungen veran-
dern Wahrnehmen und Handeln der Arztin-
nen und der Pflegekrafte. Flir alle herrscht
die Einfalt aus Controlling, Kennzahlen und
Managervokabular. Und fir die Patientin-
nen, die Schwangeren, die Riskanten, die
Kinderwunsch-Paare oder  Gebdrenden
bleibt die Rolle der ,Kundinnen®™ im indust-
rialisierten Dienstleistungsunternehmen
Krankenhaus ubrig.
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AG 2 WIE REDEN WIR IN UNSERER BERUFLICHEN PRAXIS UBER BEHINDERUNG,
MIT DR. MARIANNE HIRSCHBERG UND CLAUDIA LISSEWSKI

Menschen mit Behinderung als gleichwertig anzusehen, gilt in den sozialen Berufen ldngst als
professioneller Standard. Doch welche Bilder und Auffassungen leiten uns tatsédchlich in unse-
rer beruflichen Praxis? Begreifen wir Behinderungen als Ausdruck gesellschaftlicher Pluralitdt
oder nicht doch auch als einen persénlichen Mangel? Schenken wir Menschen mit Behinderung
den gleichen Respekt und die gleiche Aufmerksamkeit? Oder lbertragen wir eigene Unsicher-
heiten und Angste auf sie? Und spiegelt sich all das nicht auch in unserer Sprache?

An der AG nahmen ca. 10 Teilnehmer/innen aus unterschiedlichen Arbeitsfeldern (Behinder-
tenselbsthilfe, Behinderteneinrichtungen, Beraterinnen, Hebammen) teil.

Einfihrung von Dr. Marianne Hirschberg
Konstruktion von Bildern zu Behinderung

Im normalen Tagesgeschehen wird Behin-
derung kaum wahrgenommen. Menschen
mit Behinderung werden eher als Ausnah-
me bzw. etwas Besonderes gesehen. Zum
Teil ist das regional unterschiedlich: in
GroBstadten z. B. sind sie starker prasent
als im léandlichen Bereich.

Das Bild von Behinderung in Deutschland
kann nicht ohne den historischen Kontext
und den organisierten Mord in der NS-Zeit
betrachtet werden.

These: Die Férderung von Menschen mit
Behinderung mitsamt der Entwicklung des
differenzierten Sonderbereichs ist eine Re-
aktion auf die NS-Zeit und das Bewusstsein
von Schuld. Im anglo-amerikanischen
Raum gab es Ansatze zum Empowerment.

In den Medien (z.B. Filmen) werden ,nor-
male funktionsfahige® Koérper gezeigt, die
Nicht-Behinderten Bestatigung geben. Die
Darstellung orientiert sich an und bestatigt
Normen wie Leistungsfahigkeit, Schénheit
und Eigenstandigkeit. Behinderung wird
unter der Norm Leistungsfahigkeit als ,nicht
mehr kénnen"; ,Zusammenbruch®, ,Versa-
gen" eingeordnet.

Abweichungen von der Norm Selbstandig-
keit/Eigenstandigkeit werden mit Behinde-
rung verknlipft. Dass zum Leben Hilfeleis-
tung hinzugehért - der Mensch ist hilfsbe-
darftig bei Geburt und in hohem Alter -
wird ausgeblendet. Sie wird nur bei Kindern
akzeptiert und, bedingt, im Alter.

Schwerpunkte der Diskussion
1. Inklusion fur alle!?

Thematisiert werden Unterschiede bei Be-
hinderung: Schwerbehinderung im Gegen-
satz zu sogenannten ,leistungsféahigen" Be-
hinderte. Inklusion meint aber nicht nur die
Behinderten, die fit sind, auch Menschen
mit Schwerbehinderung sollen nicht sepa-
riert bleiben.

Solidaritat unter den verschiedenen Formen
und Stufen der Behinderung ist notwendig;
Inklusion muss zu 100 % umgesetzt wer-
den: Vielfalt als positiv bewertetes Merk-
mal. Inklusion als Vision einer Gesellschaft,
in der alle Menschen einen Platz haben.

Inklusion darf nicht als Vorwand zum Spa-
ren begriffen werden.

Inklusion kann auch eine gezielte Ungleich-
behandlung beinhaltet, um Teilhabe zu er-
maoglichen.

Positive Seiten von Vielfalt bzw. Behinde-
rung werden auBer von den Betroffenen zu
wenig gesehen, dass z. B. Nicht-perfekt-
sein-miuissen entlastet.

Kritisiert wurde im Kontext von Schwerbe-
hinderung, dass Kostenlibernahme sich an
Zielen in Bezug auf Leistungsfahigkeit ori-
entiert. Sind keine Ziele zu erreichen, er-
folgt keine Kostenlibernahme.

2. Grenzen

Behinderung wird oft einseitig als Grenze
verstanden. Aber jede/jeder hat in gewisser
Hinsicht einen begrenzten Horizont. Es ge-
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hoért zum Menschsein, Grenzen zu haben.
Grenzen werden vom Menschen gemacht.
In die Diskussion wurde die Unterscheidung
zwischen Begrenztheit (Limitedness) und
der grundsatzlichen Grenzhaftigkeit (Limit-
ness) des Menschen eingebracht. Die Beg-
riffe stammen von der amerikanischen Wis-
senschaftlerin Deborah Craemer, die nicht
autorisierte Ubersetzung ins Deutsche von
Esther Bollag.

3. Sprache

Sprache beeinflusst das Bewusstsein. Ver-
anderungen von Werten und Normen brau-
chen Zeit, oft eine Generation. Namen, Ur-
sachen und Diagnosen fiir Behinderung
kénnen Halt geben und als Entlastung die-
nen. Ein frihkindlicher Hirnschaden unkla-
rer Genese ist z.B. nicht direkt sichtbar, das
Verhalten des Kindes mit einer solchen Be-
hinderung wird deshalb in der Umwelt als
Versagen der Eltern wahrgenommen. Dia-
gnosen definieren aber auch einen einge-
schrankten Blick auf die Entwicklungsmd&g-
lichkeiten durch zum Teil veraltetes (medi-
zinisches) Wissen.

Sprache und Benennung bedeutet auch
Macht und férdert Schubladendenken.

4. Sensibilitatstraining

Marianne Hirschberg berichtet (ber die
Durchfihrung eines Sensibilisierungstrai-
nings in der Monitoringstelle des Deutschen
Institut fir Menschenrechte. Dadurch kann
der Umgang mit Unsicherheiten im Umgang
mit Menschen mit Behinderung erlernt wer-
den, z. B. wie gebe ich einem Menschen
ohne Arme die Hand. Eigene Erfahrungen
von Menschen ohne Behinderung kénnen
mit Kopfhorern oder Brillen erfahrbar ge-
macht werden und so kann fir die speziel-
len Anforderungen sensibilisiert werden.
Der Bericht wurde erganzt durch weitere
Erfahrungen und Beispiele der anderen
Teilnehmenden:

o Behinderte Rollstuhlfahrerin instruiert
selbst Linienbusfahrer/innen Uber den
Umgang mit dem Rollstuhl

o Nicht-Behinderte Giben Rollstuhlfahren
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5. Schaffung alltaglicher
Umgangsmaoglichkeiten

Die Strategie, mehr Kontakte zu Menschen
mit Behinderung schaffen, so dass sie
sichtbarer werden, wurde in der Diskussion
unterschiedlich bewertet: Einerseits wurden
positive Beispiele genannt: Selbsthilfegrup-
pen gehen zu Projekttagen in Schulen (mit
Rollstuhl etc.) oder Behinderte nehmen an
arztlichen Fortbildungen teil und demonst-
rieren, wie ein Mensch mit einer bestimm-
ten Behinderung tatsachlich sein kann statt
einer Diagnose im Lehrbuch. Anderseits
wurde dieser Ansatz als naiv bewertet.

6. Zusammenhang mit dem Netzwerk

Medizinischer und technischer Fortschritt
hat positive Seiten, fihrt aber auch zur Se-
lektion. Den Frauen und Paaren wird sugge-
riert, alles flir die Gesundheit ihres ungebo-
renen Kindes getan zu haben, wenn sie
PND in Anspruch nehmen. Es geht aber
nicht um Gesundheit, sondern um Behinde-
rung bzw. deren Vermeidung.

PND arbeitet mit den Angsten der Eltern,
die die Folgen zu tragen haben. Die Eltern
haben Angst vor Ausgrenzung, wenn sie ein
behindertes Kind erwarten.

PND ist so zur Routine geworden, dass die
Vermeidung einer Behinderung erwartet
wird (Hatte man das nicht vermeiden kdén-
nen?)

Zum Abschluss wurden Vorschlage Uber-
legt, was das Netzwerk zur Veranderung
des Bildes von Menschen mit Behinderung
beitragen kann.

o Kampagne zum Bild von Behinderung
und Menschen mit Behinderung und
Bilder von Inklusion: Sie sind Fachleute
fur Inklusion und fur ,Imperfektionis-
mus".

o Der Ausbau der Kooperation mit Behin-
derten(selbsthilfe)verbanden sollte wei-
tergehen.

o Beteiligte und weitere Institutionen sol-

len Stellung beziehen.

Protokoll: Beate Abert, Claudia Lissewski
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AG 3 EMPOWERMENT VON ELTERN BEHINDERTER KINDER UND VON MENSCHEN MIT
BEHINDERUNGEN, MIT VIOLA KOBABE UND DR. PETRA BLANKENSTEIN

Ein Leben mit einem Kind mit Behinderung fihrt nicht zwangsléufig zu einer behinderten Fami-
lie. Familien sind sehr unterschiedlich, ihre Féhigkeiten und Ressourcen im Umgang mit einem
Kind mit Behinderung weit gefdchert. Was sind Gelingensfaktoren fiir ein solches Familienle-
ben? Welche konkrete Unterstlitzungsbedarfe haben Eltern in unterschiedlichen Lebenssituati-
onen, wie kénnen ihre Handlungskompetenzen gestarkt werden?

Viola Kobabe und Petra Blankenstein, arbeiten beide bei Leona e.V., Selbsthilfegruppe fur El-

tern chromosomale geschadigter Kinder mit.

Anhand des Textes

~Dass es dich gibt" von Sandra Roth,
Zeit online vom 12.01.2012
(www.zeit.de/2012/03/Kind-Behinderung),
haben wir in einer kleinen Gruppe folgende
Punkte erarbeitet, die Familien starken:

e Selbsthilfegruppen

e Positive Begleitung von Anfang an

e Das Kind nicht nur von der Behinderung
aus betrachten

e Brickenbauen fir betroffene Eltern:
Inklusion bedeutet auch Graben zu U-
berwinden!

e Hilfe geben bei der Beurteilung von Di-
agnosen und Therapien (was ist sinn-
voll, was ist relevant, was verbessert
die Lebensqualitat)

e Unterstlitzerkreise griinden helfen
ITP/Zukunftspldne erstellen

e Am normalen Leben teilnehmen

e Externe Schulung der Betreuer in KiTa
und Schule zu den Besonderheiten der
Kinder

e Nicht immer die Schuldfrage stellen!

e Keine Angst vor den groBBen Fragen
(Geburt/Leben/Sinn/Tod)

Als weitere Texte sind zu empfehlen:

~Schrecklich frei von Erwartungen™ von
Emily Rapp, Zeit online vom 08.12.2011
(www.zeit.de/2011/50/Dragon-Mom)

sSondermodell Willi* von Birte Miller,
a tempo Nr. 141, 09/2011

»~Anna und die Denkfehler" von Ulrich Bahn-
sen, Zeit online vom 22.09.2011
(www.zeit.de/2011/39/Geistige-Behinde

rung-Genetik)
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AG 4 Die DISKREPANZ ZWISCHEN WACHSENDEN BEMUHUNGEN UM INKLUSION
UND WACHSENDER AKZEPTANZ PRANATALER DIAGNOSTIK,
MIT ERIKA FEYERABEND UND MARTINA PUSCHKE

Die Einbeziehung von Menschen mit Behinderung ist erklartes Ziel von Politik und Gesellschaft.
Gleichzeitig werden die Methoden vorgeburtlicher Selektion weiterentwickelt und immer selbst-
verstandlicher genutzt. Hinter beiden Entwicklungen stehen komplexe Bewusstseinsbildungs-
prozesse. Welche gesellschaftlichen Gruppen, politischen Entscheidungen, rechtlichen Normie-
rungen, medizinischen Erkenntnisse, wirtschaftlichen Interessen, psychischen Mechanismen,
Wertewandlungsprozesse usw. haben die eine und die andere Entwicklung geférdert? Wie
passt die Praxis vorgeburtlicher Diagnostik in die Menschenrechtsdiskussion um Inklusion?

In der AG waren etwa 30 Personen, darunter viele Beraterinnen.

Einfiihrung von Martina Puschke
Zum Gedanken der Inklusion

In der UN-Behindertenrechtskonvention ist
Inklusion als Menschenrecht verankert.
Seitdem wird viel Uber Inklusion gespro-
chen und vielen Arbeiten wird der Inklusi-
onsstempel aufgedriickt. So gibt es derzeit
eine neue Zeitschrift Inklusion, eine Aka-
demie fir Inklusion, es gibt Inklusionspa-
dagogik, eine Landkarte der inklusiven Bei-
spiele, den Inklusionsbeirat beim Arbeits-
ministerium etc. Allein bei der Suchmaschi-
ne Google gibt es derzeit Gber 500.000
Treffer zum Schlagwort Inklusion.

Exklusion
®

Separation

Ein Bild, das die ich mitgebracht habe, ver-
deutlicht den Gedanken der Inklusion sehr
gut. Darauf werden anhand von Kreismo-
dellen die Begriffe Exklusion, Separation,
Integration und Inklusion graphisch darge-
stellt. Durch die Modelle werden die Unter-
schiede, insbesondere auch zwischen Inte-
gration und Inklusion sehr klar: Wahrend
bei der Integration Menschen mit Behinde-
rung ins bestehende System integriert wer-
den, muss sich bei der Inklusion das Sys-
tem verandern. Nur so werden gleiche
Grundbedingungen fiir das Zusammenleben
von Menschen mit und ohne Behinderung
gelegt. Das heiBt nicht, dass alle integrati-

integration

Iinklusion

ven Ansatze falsch waren oder sind. Sie
haben nur einen anderen Ansatz und mis-
sen nach heutiger Sicht in einem Umbau
des (Gesellschafts-) Systems weitergedacht
und vorangebracht werden
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Verschiedene Formen des Zusammenlebens
zwischen unterschiedlichen Gruppen in ei-
ner Gesellschaft bzw. zwischen unterschied-
lichen Mitgliedern in einer Gruppe
(Wikipedia: Inklusion in der Pddagogik)
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Martina Puschke, Weibernetz, Kassel

Instruktiv ist auch ein Blick auf die Ge-
schichte der Sichtweise auf Behinderung.
Behinderung war um das Jahr
800 Strafe Gottes
1500 medizinisches Problem
1900 Kriegsverletzung
1933 Unwertes Leben
1994 soziales Problem
2011 Aufgabe fir die Menschenrechte
(nach: Online Handbuch Inklusion als Men-
schenrecht, DMIR/Ka Schmitz)

Der Weg vom Jahr 800, als Behinderung
noch als Strafe Gottes galt, bis zum heuti-
gen Bild von Behinderung als Aufgabe fir
die Menschenrechte war lang und ist noch
lange nicht abgeschlossen.

Ein Appell zum Abschluss: Bereits heute
wird deutlich, dass teilweise ein Etiketten-
schwindel bei der vermeintlichen Umset-
zung der Inklusion vollzogen wird. Deshalb
gilt auch hier: Nicht Uberall wo Inklusion
drauf steht ist auch Inklusion drin. Wenn
wir uns mit dem Thema Inklusion befassen,
muissen wir aufpassen, dass der gute Ge-
danke der Inklusion nicht verwdssert wird.
An einem Beispiel verdeutlicht, heiBt dies
flir die Praxis: In separierten Behinderten-

einrichtungen kann keine Inklusion stattfin-
den! Und: Der Gedanke der Inklusion beiBt
sich mit dem der Pranataldiagnostik!

Einfiihrung von Erika Feyerabend: s. S. 19

Diskussion

Die These von Erika Feyerabend: Die PND
speist sich primar aus der wachstums- und
profitorientierten Logik der Medizin. Die
eugenische Logik, die das Netzwerk heraus-
stellt, ist nicht das zentrale Motiv der
Schwangeren. Die Logik des Medizinbe-
triebs ist gesellschaftlich verankert und gilt
dadurch auch fir die Einzelnen: Schon 13-
Jahrige fragen nach BrustvergroBerungen.

Die heutige Medizin ist nicht selektiv, son-
dern risikovermeidend, selbstoptimierend.

Krankheit kann in diesem System sogar als
selbstverschuldet bestraft werden.

Inklusion und Gemeinschaft kann gar nicht
gedeihen, wo Gesundheit Privatsache ist.

Dem wird entgegengehalten: Neben der
okonomischen gibt es noch andere Ebenen.
Behindertenfeindlichkeit und die Angst vor
einem behinderten Kind speisen sich auch
aus psychosozialen Quellen. ,Enhancement®
und Selbstoptimierung sind ebenfalls nor-
mativ, tendenziell ausgrenzend und gehor-
chen derselben Logik wie PND.

Ein weiterer Gesprachsgang knupft an die
Aussage einer Beraterin an: Inklusion ist
eine Hoffnung, auch fir junge Paare, ist
eine Utopie, die Mut machen kann. Berate-
rinnen kénnen vermitteln, dass das Akzep-
tieren des ,Soseins" aller Kinder und die
Férderung aller Menschen die Angste ver-
ringern und Vertrauen und Sicherheit geben
kann. Zugleich wurde Skepsis geduBert,
dass 6konomische Zwange die Umsetzung
von Inklusion verhindern werden. Inklusion
setzt Gemeinschaft voraus. Die Gesell-
schaft, von der die heutige Medizin ein Teil
ist, fordert Egozentrik und Selbstanpassung
an vorgegebene Normen, Selbstenhance-
ment ist Privatsache. Das gilt z.B. fir die
alteren Menschen, das Bild von den ,fitten
Alten™ diskriminiert andere, weniger fitte
Alte.
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Festgestellt wurde, dass der Titel der AG
»,Diskrepanz zwischen Bemihungen um In-
klusion und Akzeptanz pranataler Diagnos-
tik" falschlich zwei gleichgewichtige, ausein-
anderstrebende Tendenzen suggeriert. Die
wachsende Akzeptanz der PND entspricht
der Logik des heutigen Medizinbetriebs und
entwickelt eine eigene Dynamik. Inklusion
aber muss gegen den Trend erkampft wer-
den, so wie die Durchsetzung der Men-
schenrechte oder Selbstbestimmung und
Partizipation und andere Ziele, die uns mo-
tiviert haben. Die Geschichte dieser Begriffe
zeigt aber auch, wofir wir uns bei Inklusion
hiten miuissen: Wir haben erlebt, wie
Selbstbestimmung individualisiert, verwis-
senschaftlich und zerredet wurde. Der
Kampf um Inklusion darf nicht durch ab-
strakte Forderungen verspielt und durch
bereitwillige Mitwirkung in Gremien ent-
scharft werden, sondern wir missen die
Auseinandersetzung in konkreten Schritten
und Konflikten aufnehmen.

Woraus kénnen wir im Kampf um Inklusion
schopfen?

Wir koénnen uns auf die Menschenrechte
berufen. Wir kdnnen uns auf das Bekennt-
nis (wenn auch vielleicht Lippenbekenntnis)
zu Inklusion in der UNO und in unserem
Land berufen.

Kdénnen wir uns auf die Angst um uns selbst
und um das kiinftige Kind berufen? Angst
weckt auf und macht wachsam und wider-
standig. Aber Angst macht auch abhangig
von Arztlnnen und von der Meinung des
eigenen Umfelds. Angst ist ein Grundgefihl
in der Schwangerschaft, und die PN-Medizin
macht sich diese Angst zunutze.

Es wurde nach Beispielen inklusiver Projek-
te gefragt. Ist ein ,unified football team"
aus Behinderten und nicht Behinderten in-
klusiv? Nach wessen Regeln wird gespielt?
Inklusiv ist ein solches das Team erst, wenn
es sich als ein besonderes Team aufldst.
Wer mitspielen will, ist willkommen, und
dann missen gemeinsam Regeln fiir dieses
Team festgelegt und die notwendigen Vor-
aussetzungen geschaffen werden.

Was heiBt Inklusivitat flir eine Beratungs-
stelle? Barrierefreiheit fir bestimmte Ziel-
gruppen ist nur eine Dimension. Zu fragen
ist auch, wer erst gar nicht kommt und wa-
rum nicht. Aber man muss an einer Stelle
anfangen, z.B. Gebardensprache lernen,
oder Papiere in leichter Sprache entwickeln.
Das bringt Steine ins Rollen.

Protokoll: Hildburg Wegener
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AG 5 Die UMSETZUNG VON ARTIKEL 8 DER UN-BEHINDERTENRECHTS
KONVENTION UND DIE ARBEIT DES NETZWERKS,
MIT MARGARETHA KURMANN UND JUTTA SCHULZ

Die UN-Behindertenrechtskonvention verpflichtet die Staaten mit Artikel 8 (,Bewusstseinsbil-
dung"), negative Bilder von Behinderung zu bekdmpfen und eine positive Wahrnehmung von
Menschen mit Behinderungen zu férdern. Die unterzeichnenden Staaten sind aufgefordert,
durch bewusstseinsbildende MaBnahmen diskriminierenden Praktiken gegenliber Menschen mit
Behinderung aktiv entgegen zu wirken. Viele Menschen erleben und werten die Praxis vorge-
burtlicher Diagnostik (PND) und die Erméglichung von Prdimplantationsdiagnostik (PID) als
diskriminierend. Thre Grundlage ist ein Modell von Behinderung, das Menschen mit Behinde-
rung als defizitdr versteht und davon ausgeht, dass ihre Existenz zur Disposition gestellt wer-
den kann. Gibt es Verdnderungsbedarfe bei PND und PID aufgrund der UN-Behinderten-
rechtskonvention, und wie kann das Netzwerk durch Kampagnen zur Bewusstseinsbildung auf
die gesellschaftliche Diskussion um vorgeburtliche Diagnostik Einfluss nehmen?

A. Die UN-Behindertenkonvention und die Instrumente ihrer Umsetzung fiir
Deutschland - und die Beteiligung des Netzwerkes gegen Selektion durch PND

1. UN-BRK - Entwicklung Mio. in Deutschland lebenden Menschen
mit Behinderungen zu gewahrleisten
» Umsetzung der UN-BRK in Deutschland
mit drei Institutionen (Art. 33)
* Focal Point: Bundesministerium fir
Arbeit und Soziales
» Staatliche Koordinierungsstelle:
Beauftragter der Bundesregierung fir
die Belange behinderter Menschen
 Unabhédngige Stelle: Deutsches In-
stitut fir Menschenrechte/"Monito-
ringstelle®

> Ubereinkommen der Vereinten Nationen
Uber die Rechte von Menschen mit Be-
hinderungen

» UN-BRK und das dazu gehorige Zusatz-
protokoll am 13.12.2006 durch die Ge-
neralversammlung der Vereinten Natio-
nen angenommen

» Unterzeichnung der UN-BRK und des
Fakultativprotokolls durch Deutschland
am 30.03.2007

» Ratifizierung der UN-BRK durch Bundes-
tag und Bundesrat im Dezember 2008

> UN-BRK in Deutschland seit dem 26.03. 3. UN-BRK - Zeitplan der Umsetzung

2009 verbindlich in Kraft 2008 Einrichtung der Koordinierungsstelle
2010 Konferenzen zum Aktionsplan
2. UN-BRK - Eckpunkte 10/2010 Einsetzung des Inklusionsbeirats

05/2011 Start des Nationalen Aktionsplans

» Konkretisierung grundlegender Men-
2020 Ende der Umsetzung

schenrechte flir Menschen mit Behinde-

rungen . )
» Erfassung verschiedener Lebensbereiche 4. Nationaler Aktionsplan (NAP)

wie Arbeit, Bildung, Gesundheit etc. » 12 Handlungsfelder plus Querschnitts-
> Leitgedanken sind selbstbestimmte Teil- themen

habe und Inklusion von Menschen mit » Einrichtung eines Koordinierungsme-

Behinderungen in die Gesellschaft. chanismus beim Beauftragten der Bun-
> Verpflichtung des Staates, alle geeigne- desregierung flir die Belange behinder-

ten MaBnahmen zu treffen, um eine ter Menschen

gleichberechtigte Teilnahme der rund 8 e bis 2013
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e zundachst fir eine Legislaturperiode

e Beteiligung von Menschen mit Be-
hinderungen und weiteren Akteuren
der Zivilgesellschaft (Art. 33)

e Konstituierung des Inklusionsbeirats
und von vier Fachausschiissen

FA1

Mitarbeit des Netzwerks im Fachausschuss
,Freiheits- und Schutzrechte, Frauen, Part-
nerschaft und Familie, Bioethik"

Mitarbeit des Netzwerks in Unterarbeits-
gruppe ,Bioethik" zu Art. 8 (Bewusstseins-
bildung)

i

FA 4 Inklusionsbeirat FA 2

L

FA3

Gesundheit, Pflege Pravention,

[medizinische, berufliche und

soziale] Rehabilitation

Freiheits- und Schutzrechte,
Frauen, Partnerschaft und
Familie, Bioethik

FA 3 Arbeit und Bildung

Mobilitat, Bauen,

Wohnen, Freizeit,
gesellschaftliche Teilhabe,
Information und

Kommunikation

Quelle: www.behindertenbeauftragter.de/DE/Koordinierungsstelle/Fachausschuesse/Fachaus
schuesse node.html

5.

30

Parallelberichterstellung zum
1. Staatenbericht

Verabschiedung des 1. Staatenberichts
der Bundesregierung an den UN-Aus-
schuss flr die Rechte von Menschen mit
Behinderungen (CRPD-Ausschuss) am
3. August 2011 vom Bundeskabinett
Recht von NGO's, im Rahmen des Be-
richtsprifungsverfahrens durch den
CRPD-Ausschuss in Genf eigenstandige
oder gemeinsame ,Parallelberichte™ vor-
zulegen

Grindung der BRK-Allianz am 19. Janu-
ar 2012

Ziel: kritische Kommentierung des 1.
Staatenberichts der Bundesrepublik
Deutschland durch einen ,Parallel-
bericht" (,Schattenbericht™)
Zusammenschluss von 74 Organisatio-
nen aus dem Bereich der Selbstvertre-

tungsverbande behinderter Menschen,
der Behindertenselbsthilfe und der Sozi-
alverbande, weiterhin vertreten: die
Wohlfahrtsverbande, die Fachverbande
der Behindertenhilfe und der Psychiatrie
sowie Elternverbande und die Gewerk-
schaften ver.di und DGB

» Koordination durch die bei Netzwerk
Artikel 3 angesiedelte und von Aktion
Mensch gefdrderte Geschaftsstelle

» Gliederung des Parallelberichts nach der
Struktur des Staatenberichts, also nach
den einzelnen Artikeln der UN-BRK

> Bildung von 11 Teilbereichsgruppen
(TBG) durch die Zusammenlegung von
Artikeln

> Mitarbeit des Netzwerks an TBG 1
,Gleichstellung, Antidiskriminierung,
Bewusstseinsbildung, Statistik" (Art. 1-
5,8, 31)

> Texterstellung bis Ende 2012
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B. Arbeitsthesen als Einstieg in die Diskussion:

Mit der UN-Behindertenrechtskonvention
verpflichten sich Staaten. Forderungen, die
sich daraus ableiten lassen, sind demnach
zunachst Forderungen, die sich mittelbar
und unmittelbar auf die Bereiche beziehen,
auf die der Staat, staatliche Einrichtungen
Zugriff, Durchgriffsméglichkeiten haben.

Die Forderungen zu Themen der Bioethik,
um die es im Folgenden geht, beziehen sich
vor allem auf den Artikel 8 BRK: Menschen-
rechte zielen auf geborene Menschen. So
argumentieren wir als Netzwerker/innen in
Bezug auf unsere Kernthemen vor allem
Uber Artikel 8 (Bewusstseinsbildung), teil-
weise auch Uber die Artikel 10 (Recht auf
Leben), 15 (Folterverbot/,fremdnitzige"
Forschung) und (Gesundheit).

C. Themen und Forderungen

o
=
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Margaretha Kurmann

Die Themen, wie sie vor allem in der Unterarbeitsgruppe ,Bioethik™ des Fachausschusses ,Frei-
heits- und Schutzrechte, Frauen, Partnerschaft und Familie, Bioethik" des Inklusionsbeirates

bearbeitet worden sind:
1. Pranatale Diagnostik

» Impliziert: So-Sein wird als uner-
wilnscht eingestuft oder als so proble-
matisch, dass danach gesucht wird

> Grundlage: defizitarer Blick auf Men-
schen mit Behinderung

> Ihre Existenz kann in Frage gestellt
werden

» Dieser defizitare Blick deckt sich nicht
mit den Erfahrungen der Menschen

Artikel 8 BRK beschreibt dagegen

» die Pflicht, negative Bilder von Men-
schen mit Behinderung zu bekdampfen

> die Pflicht, positive Bilder zu beférdern.

Forderungen fiir die Praxis der

Pranataldiagnostik

> das Angebot der Prdnataldiagnostik nur
fir Krankheiten und Behinderungen, die
unmittelbar (Schwangerschaft, Geburts-
ablauf, Erste Zeit mit dem Kind) zu Be-
handlungen, Verbesserungen fiihren

» Verpflichtung, die Selbstverstandlichkeit
der Angebote und Inanspruchnahme ak-
tiv zu beenden

> Verpflichtung, die Anwendung aktiv zu
beschranken

» Mutterschaftsrichtlinien auf Behandelba-
res zu beschranken

» IGeleistungen zu Uberprifen

» Frihscreening zurlickzudrangen

» Verbot der Férderung von Forschungen
wie z.B. zum Bluttest, wie geschehen,
mit staatlichen Mitteln

Forderungen fiir die Praxis/Bewertun-
gen im Rahmen der Indikationsstellung
zum Schwangerschaftsabbruch nach
vorgeburtlichem Befund

» keine selbstverstandliche Indikations-
stellung bei zu erwartender Behinderung

» keine Qualifizierung bei Indikationsstel-
lung - Indikationsstellung unabhangig
von Geschlecht, Behinderung, Hautfar-
be, Beziehung... muss konsequenter-
weise moglich sein.

> Erforderlich ist eine Leitlinie flr die Er-
stellung der medizinischen Indikation
durch die Arztekammer, die die Anfor-
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derungen entsprechend verdeutlicht.
(die jetzige Richtlinie verweist auf das
Ziel der PND: Entscheidungsmadéglichkeit
Uber Fortsetzen oder Abbruch bei Be-
hinderung)

2. Praimplantationsdiagnostik (PID)

Die aus Artikel 8 BRK abgeleiteten Anforde-
rungen gelten auch fir die PID. Auch hier
kann eine Missachtung des Artikels 8 gese-
hen werden.

Die Regelungen zur begrenzten Zulassung
der PID sehen Entscheidungen von Ethik-
kommissionen in Einzelfdllen vor. Diese

Artikel 10 BRK verweist auf das Recht
auf Leben. Spate Abbriiche mit Einsatz
des Fetozids unterlaufen Artikel 10 be-
wusst.

> Forderung: Verbot des Fetozids

werden die vorliegende bzw. zu erwartende
Behinderung bewerten miissen.

> Forderung

Der Gesetzgeber sollte neue gesetzliche
Regelungen bzw. Ausflihrungsbestimmun-
gen umsetzen, die den Anforderungen des
Artikels 8 BRK entsprechen.

3. Behandlung friihgeborener, krank geborener Kinder

Die Rechtslage dazu ist klar und entspricht
der BRK Artikel 10 und 25, wo ein gleicher
Anspruch auf medizinische Behandlung be-
schrieben ist. Die Behandlung soll mit Blick
auf die individuellen Uberlebenschancen
palliativ oder kurativ ausgerichtet sein -
unabhangig von einer vorliegenden oder
beflrchteten Behinderung/Erkrankung. Die

4. Biomedizinische Forschung

Pramissen, Darstellungen, Bilder und Me-
thoden biomedizinischer Forschung kénnen
der BRK widersprechen. Das ist zu prifen.

erwartete Behinderung ist kein Grund fir
einen Behandlungsabbruch.

Die Praxis dazu ist allerdings ggf. fraglich.
Forderungen

» Praxis prifen, ob rechtskonform
» Ggf. MaBnahmen ergreifen

» Forderung: Keine Forschung an Men-
schen ohne Einwilligung

Protokoll: Margaretha Kurmann
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D. Ergebnisse der AG 5 — Kurzbericht (Harry Kunz)

Die UN-Behindertenrechtskonvention ver-
pflichtet die Staaten mit Artikel 8 (Bewusst-
seinsbildung), negative Bilder von Behinde-
rung zu bekampfen und eine positive
Wahrnehmung von Menschen mit Behinde-
rungen zu fordern. Die unterzeichnenden
Staaten sind aufgefordert, durch bewusst-
seinsbildende MaBnahmen diskriminieren-
den Praktiken gegenliber Menschen mit
Behinderung aktiv entgegen zu wirken.

Durch die Mitwirkung des Netzwerks in ei-
nem Fachausschuss zur Umsetzung der UN-
Behindertenrechtskonvention wollen  wir
auch in diesem Kontext PND und PID the-
matisieren, weil sie ein defizitédres Bild vom
Menschen transportieren und der Diskrimi-
nierung von Menschen mit Behinderung
Vorschub leisten.

Unter Bezug auf das umfassende Diskrimi-
nierungsverbot, auf das ,Recht auf Leben"
(§10), die Forderung nach “Akzeptanz von
Behinderung als Teil menschlicher Vielfalt"
und nach Information und Aufklarung
(=Ziele der UN-BRK) zielen unsere Forde-
rungen zur Umsetzung der UN-BRK deshalb
auf eine aktive Beschrankung vorgeburtli-
cher Diagnostik. Aus der Diskussion in der
Arbeitsgruppe ergeben sich folgende politi-
sche Forderungen, die wir im Zusammen-
hang der Diskussion um die UN-BRK in dem
genannten Gremium erheben wollen:

» Neuregelung des Gendiagnostikgesetzes
in dem Sinne, dass PND tendenziell nur
noch bei behandelbaren Erkrankungen
eingesetzt werden sollte

> Neufassung der Mutterschaftsrichtlinien

» (Gesetzliche) Begrenzung der IGel-
Leistungen, sofern diese, wie beim
Frihscreening oder dem Bluttest, den
Zielen der UN-BRK zuwiderlaufen

> Stopp der Forschungsférderung fir eine
selektive PND/PID (wie z.B. der Forde-
rung des Bundesforschungsministeriums
fir den geplanten Test auf fetale Zellen
im mutterlichen Blut)

Unter Bezug auf das Recht auf Leben (§10)
soll zudem

» das Verbot des Fetozids eingefordert
werden

» die medizinische Praxis spater Abbriiche
auf den Prifstand, indem etwa durch
ein Gutachten eine Ursachenforschung
flr spate Abbriiche und die sie leitenden
Motivationen und Begriindungen zum
Beispiel durch das Biiro fir Technikfol-
genabschatzung beim Deutschen Bun-
destag erfolgen soll.

Parallel wurden als klinftige Themen des
Netzwerks bzw. der Arbeit der Sprecherln-
nen genannt:

» Eine Informations- und Protestkampag-
ne zu den Bluttests

» Die Erstellung eines Rechtsgutachtens
zum Verhaltnis von vorgeburtlicher Dia-
gnostik und der UN-BRK (Zulassigkeit
des neuen Ultraschalls/novellierte Mut-
terschaftsrichtlinien, Gendiagnostikge-
setz, Praxis und rechtliche (Nicht-) Re-
gelung des Fetozids)

» Forderung nach einem Gutachten zur
Praxis spater Abbriiche (handlungslei-
tende Motivationen, Indikationsstellun-
gen usw.)

» Weitere Verbreitung des Netzwerkmate-
rials ,Bauchentscheidungen®, verstarkte
Werbung z.B. Uber eine eigene Face-
book-Seite des Netzwerks
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Weiterfiihrende Informationen
Behindertenrechtskonvention auf den Seiten des Bundesministeriums flir Arbeit und Soziales:

Die zwischen Deutschland, Liechtenstein, Osterreich und Schweiz abgestimmte Ubersetzung:
www.kompre.de/brk/attachments/article/72/BMAS%20-%20Deutsch-abgestimmte%20 ueber-
setzung.pdf

Eine Version in leichter Sprache:
www.kompre.de/brk/attachments/article/72/ BMAS%?20-%20 Deutsch-Leichte%20Sprache.pdf

Die Schattenilibersetzung:
www.kompre.de/brk/attachments/article/72/NW3%20-%20Schat tenuebersetzung.pdf

Der (vom Inklusionsbeirat und den Fachausschiissen stark kritisierte bzw. abgelehnte) Natio-
nale Aktionsplan der Bundesregierung: www.kompre.de/brk/attachments/article/74/NAP-
Endfassung.pdf

Der erste Staatenbericht der Bundesrepublik Deutschland zur Umsetzung der Behinderten-
rechtskonvention: www.kompre.de/brk/attachments/article/74/2011 08 03 staatenbericht.

pdf

Andere Stellen:

Die staatliche Koordinierungsstelle. Information, Einbindung der Zivilgesellschaft, Umsetzung
der UN-Konvention (Beauftragter der Bundesregierung fir die Belange behinderter Menschen):
www.behindertenbeauftragter.de/DE/Koordinierungsstelle/Koordinierungsstelle node.html

BRK-Allianz - Allianz der Nichtregierungsorganisationen zur UN-Behindertenrechtskonvention
(,Parallelberichterstellung™): www.brk-allianz.de/

Deutsches Institut fir Menschenrechte - die,Monitoringstelle™ zur Umsetzung der BRK:
www.institut-fuer-menschenrechte.de/de/monitoring-stelle.html

Weitere Informationen zur Behindertenrechtskonvention:

www.institut-fuer-menschenrechte.de/de/monitoring-stelle/un-behindertenrechtskonvention.
html

Leseempfehlungen:

Heiner Bielefeldt (2009): Zum Innovationspotenzial der UN-Behindertenrechtskonvention. Es-
say. 3. aktualisierte Auflage. Deutsches Institut flir Menschenrechte, 19 S. (PDF, 130 KB, nicht
barrierefrei)

www.institut-fuer-menschenrechte.de/fileadmin/user upload/Publikationen/Essay/essay
zum_innovationspotenzial der un behindertenrechtskonvention auflage3.pdf

Valentin Aichele (2008): Die UN-Behindertenrechtskonvention und ihr Fakultativprotokoll. Poli-
cy Paper. Deutsches Institut fiir Menschenrechte, 16 S. (PDF, 143 KB, nicht barrierefrei)
www.institut-fuer-menschenrechte.de/fileadmin/user upload/Publikationen/Policy Paper/ poli-
cy paper 9 die un behindertenrechtskonvention und ihr fakultativprotokoll.pdf

Positionen Nr. 4 "Behinderung: Neues Verstandnis nach der Behindertenrechtskonvention"
(auch in Leichter Sprache)

www.institut-fuer-menschenrechte.de/uploads/tx commerce/positionen nr 4 behinderung
neues verstaendnis nach der behindertenrechtskonvention.pdf
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PROTOKOLL DER NETZWERKTAGUNG 2012

Freitag, den 3. Februar 2012

Petra Blankenstein und Hildburg Wegener
begriiBen die Anwesenden und stellen ihre
MitsprecherInnen Beate Abert, Harry Kunz
und Silke Koppermann sowie Claudia Lis-
sewski vom Bundesverband der AWO vor.
Die VertreterInnen der Selbsthilfegruppen,
die Beraterinnen, Arztinnen und Hebammen
werden benannt oder stellen sich kurz vor.
Besonders begriiBt wird Edeltraut Voill vom
Netzwerk Prenet aus Osterreich.

Bericht der SprecherInnen

Als ein Ergebnis der Netzwerktagung 2011
wurde eine aktualisierte Erklarung zur Pra-
implantationsdiagnostik formuliert. Im April
2011 erschien Rundbrief 24, der Vortrage,
Zusammenfassungen aus den Arbeitsgrup-
pen und Ergebnisse der Netzwerktagung
2011 ,Glickliche Familien - trotz oder we-
gen Pranataldiagnostik?" enthalt.

Im Ubrigen war das Jahr durch die Fertig-
stellung und den Vertrieb des Materials zum
Frihscreening bestimmt. Angeregt worden
war das Projekt auf der Netzwerktagung
2009. Vorgesehen war zunachst nur die
Erstellung von Kopiervorlagen fiir Informa-
tionsveranstaltungen fir Gruppen von
schwangeren Frauen und Paaren. Im Laufe
der Planung weitete sich das Projekt aus zu
einem gedruckten Leporello ,Bauchent-
scheidungen - wissen was jetzt gut ist",
unter der FederfiUhrung von Margaretha
Kurmann, sowie einer Broschiire ,Bauch-
entscheidungen - aber mit Kopfchen" fir
Multiplikatorinnen, unter der Federfiihrung
von Harry Kunz. Projekttrager waren der
Arbeitskreis Frauengesundheit (AKF), die
Arbeiterwohlfahrt und das Netzwerk gegen
Selektion durch Prdnataldiagnostik. Der
Projektantrag bei der Aktion Mensch und
die Abrechnung lag in den Handen von
Claudia Lissewski von der AWO. Das Projekt
lief von Oktober 2010 bis Juni 2011. Der
Eigenanteil des Netzwerks von € 3000

konnte aus den Spenden 2010 finanziert
werden. Der Erstversand wurde von Harry
Kunz geleistet. Ein erster Nachdruck des
Leporellos, darunter 3000 Exemplare fir
das Netzwerk, konnte bereits in Auftrag
gegeben werden.

Das Leporello wurde im Juni 2011 auf einen
Stand auf dem Deutschen Evangelischen
Kirchentag in Dresden erstmals vorgestellt.
Mitgearbeitet am Stand haben Leona und
die Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und
Hydrocephalus.

Der Spendenstand am Ende des Jahres
2011 betrug knapp € 3000. Das reichte
aus, um die Fahrten zu den Sprecherinnen-
sitzungen, Standgebihr und Ausstattung
des Kirchentagsstands und die Vorfinanzie-
rung des ersten Nachdrucks zu bezahlen.

Das Netzwerk ist als Mitglied in das Natio-
nalen Netzwerk Frauengesundheit aufge-
nommen worden, einem Zusammenschluss
von Verbanden und Institutionen, die in
diesem Bereich tdtig sind. Unter anderem
wurde ein Symposium zu ,, 10 Jahre Frauen-
gesundheitsberichterstattung™ organisiert.
Unsere Vertreterin ist Silke Koppermann.

Jutta Schulz vertritt das Netzwerk im Fach-
ausschuss ,Freiheits- und Schutzrechte,
Frauen, Partnerschaft und Familie, Bioethik"
des Inklusionsbeirats, der die Umsetzung
der UN-Behindertenrechtskonvention (BRK)
begleitet, und in dem Zusammenschluss
der Gruppen (,BRK-Allianz"), die die Be-
richterstattung der Bundesregierung ge-
genuber der UNO durch eine ,Parallelbe-
richterstellung" erganzt.

Material ,,Bauchentscheidungen™

Das Leporello ist gedacht fir Frauen in der
Friihschwangerschaft oder fiir die Bildungs-
und Offentlichkeitsarbeit gegeniiber (noch)
Nichtschwangeren. Es ist nicht geeignet flr
das Gesprach mit Frauen nach einem Be-
fund. ArztInnen des AKF setzen ihn oft ge-
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zielt bei Frauen ein, die von sich aus Fragen
oder Zweifel auBern.

Die Mitglieder des Netzwerks sollten das
Material auf ihrer Homepage bewerben und
mit der Internetseite des Netzwerks verlin-
ken. FlUr die Verbreitung sind auch Ausbil-
dungsstdtten flir Gesundheitsberufe und
Rundbriefe von Verbanden und Selbsthilfe-
gruppen einzubeziehen.

Der Nachdruck ist ausdricklich erwiinscht,
die Druckvorlage oder auch Kopierlagen fir
Einzelblatter kdnnen auf der Homepage des
Netzwerks heruntergeladen werden. Kleine-
re und mittlere Bestellungen wickelt Harry
Kunz ab, groBere Bestellungen werden
beim AKF gesammelt, um kostenglinstig
groBere Nachdrucke in Auftrag zu geben. Es
gibt ein freies Feld fur den Eindruck der
eigenen Adresse.

Berichte aus dem Netzwerk

Osterreich:

Edeltraut Voill teilt mit, dass der Ende 2010
vorgelegte Entwurf fiir eine Anderung des
Schadensersatzrechts wieder in der Versen-
kung verschwunden ist. Eine begrenzte Zu-
lassung der Praimplantationsdiagnostik
nach dem Vorbild Deutschlands wird wohl
kommen. Prenet (berlegt, in Facebook zu
gehen. Die Informationsveranstaltungen fir
Schwangere ,Ein Pickerl fir's Baby" muss-
ten mangels TeilnehmerInnen wieder ein-
gestellt worden. Prenet wird das Leporello
mit eigener Adresse nachdrucken lassen.

AKF:

Silke Kopperman teilt mit, dass der Runde
Tisch Elternschaft weiter an der Senkung
der Sectio-Rate arbeitet und eine starkere
Evidenzbasierung der Angebote in der
Schwangerenvorsorge und bei der Geburt
anstrebt. Bemerkenswert ist, dass Pro Fa-
milia das Thema Pranataldiagnostik zu ei-
nem Schwerpunktthema machen will. Das
Netzwerk sollte Zusammenarbeit anbieten.

Evangelische Konferenz fir Familien- und
Lebensberatung:

Die Projektleiterin Marit Cremer berichtet
von dem dreijahrigen Modellprojekt der
EKFuL zur interprofessionellen Kooperation
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bei Pranataldiagnostik. Es wird in der Regi-
on Ostwestfalen-Lippe im Evangelischen
Krankenhaus Bielefeld, der Beratungsstelle
Detmold und der Behindertenhilfe in Bethel
durchgefiihrt. Das Besondere ist, dass
gleichzeitig mit der Arbeit vor Ort Leitungs-
gremien der beteiligten evangelischen Ver-
bdnde Leitlinien fir die Umgang mit Préna-
taldiagnostik diskutieren, um so die Koope-
rationsbemihungen ,von unten" und ,von
oben" voranzutreiben und einen Diskurs zu
den oft ungeklarten ethischen Fragen in
Gang zu setzen.

Weitere Beratungsstellen:

Roswitha Biltmann berichtet, dass nach
Abschluss des Modellprojekts am Klinikum
Essen die beteiligten Beratungsstellen von
AWO, Donum Vitae und Evangelische Bera-
tungsstellen eine Regelfinanzierung fir die
Weiterarbeit erreicht haben.

Elisabeth Fink erganzt, dass es ein Ergebnis
des Modellprojekts zu Beratung in der fri-
hen Schwangerschaft in Bayern ist, dass die
Beratung zu Pranataldiagnostik zum festen
Bestandteil jeder Beratungsstelle werden
soll.

Cara:

Gaby Frech berichtet, dass in Bremen seit
der Verabschiedung von SchKG und GenDG
mehr Frauen mit einem auffalligen Befund
in die Beratung kommen, aber die Beratung
vor Prdnataldiagnostik seltener geworden
ist. Die Beraterinnen haben Uberlegt, ob es
von daher in Bremen sinnvoll sein kdnnte,
Beratung in den Pranataldiagnostischen
Praxen anzubieten. In Absprache mit dem
“Land Bremen" bietet Cara seit Anfang des
Jahres Beratung zu PND in einer
Pranataldiagnostischen Praxis an. Zusam-
men mit anderen wird in Bremen eine Ak-
tion zum Bluttest geplant.

Netzwerk vorgeburtliche Diagnostik Ros-
tock:

Miriam Schwarnweber berichtet, dass in
Mecklenburg-Vorpommern fast alle schwan-
geren Frauen routinemaBig einen Feinultra-
schall machen lassen, und zwar kassenfi-
nanziert. Um die Kooperation zwischen den
beteiligten Professionen, insbesondere aber
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zwischen dem medizinischen und dem psy-
chosozialen Bereich, weiter auszubauen und
das Thema PND o&ffentlich in den Focus zu
riicken, organisiert das Netzwerk eine Reihe
von Veranstaltungen. 2011 gab es zum Ull-
rich-Turner-Syndrom eine GroBveranstal-
tung sowie eine Familien(wochenend)ta-
gung zu den ethischen Fragestellungen am
Beginn des Lebens. Flir 2012 ist eine Fort-
bildung zum Thema ,Prae- und perinatale
Traumen und ihre Auswirkungen auf das
Bindungsverhalten zwischen Mutter und
Kind“ geplant sowie die Intensivierung der
Arbeit mit hoheren Schulklassen und Ju-
gendgruppen rund um das Thema ,Schwan-
gerschaftserleben heute®, wobei das Ge-
sprach immer auf die ethischen Fragestel-
lungen zu Beginn des Lebens zu sprechen
kommt.

Deutscher Hebammenverband:

Die erhdéhten Versicherungsbeitrage flr
Geburtshilfe durch Hebammen haben inzwi-
schen dazu gefihrt, dass viele Hebammen
sich auf andere Tatigkeitsfelder zurlickzie-
hen und die Versorgung vor allem in landli-
chen Bereichen gefdhrdet ist. Das Thema
Pranataldiagnostik wird zunehmend in der
Hebammenausbildung verankert.

Aktuelles: Genetische Beratung nach
GenDG und der neue , Bluttest"

Silke Koppermann berichtet, dass die durch
das Gendiagnostikgesetz erforderlich ge-
wordene Fortbildung zu genetischer Bera-
tungen durch ArztInnen angelaufen ist Die
dazu durchgefiihrten Fortbildungen sind
zwischen 5 und 8 Stunden lang und haben
den Schwerpunkt Informationen zum
GenDG und Genetik, das gilt auch fir die
dabei durchgeflihrte Prifung. Das Thema
Beratung und Risikokommunikation fehlt
fast vollstdndig. In Hamburg werden Arz-
tInnen die Landesarztekammer anschreiben
und Verbesserungen einfordern (Brief s. S.

45). Eine solche Aktion sollte auch in ande-
ren Bundeslandern durchgefiihrt werden
und auch an den Bundestag bzw. die Regie-
rung herangetragen werden.

In einem spateren, zusatzlichen Treffen flr
Interessierte informiert Mareike Koch, Bre-
men, Uber den neuen Bluttest.

Bremer Frauen wollen zu dem Test noch in
diesem Jahr eine Kampagne durchfihren,
die, ahnlich wie die Kampagne ,Bitte nicht
stdéren®, primar ein positives Bild vermittelt
(,Bremen sagt ja zu Menschen mit Down
Syndrom" oder ,,... zur Vielfalt" oder ,,... zur
UN-Behindertenrechtskonvention™) und
dann um die Unterstlitzung von Forderun-
gen (Keine Zulassung des Tests, Kein
Screening) wirbt. Zum Stand der Kampagne
s. www.cara-beratungsstelle.de/html/aktu
ell.htm

Bremen eignet sich als (berschaubare
Stadt, in der die betroffenen Verbande,
Vereine und engagierten Frauen gut ver-
netzt sind. Gedacht ist an Einbeziehung der
Hochschule fiir Kiinste, Selbsthilfegruppen,
die Padagogische Hochschule, Ausbildungs-
statten flir Gesundheitsberufe und Ohren-
kuss. Aktionsformen kénnten sein: Projekt-
wochen, Unterschriftensammlungen, ein
Fachtag, eine Konferenz, ein o&ffentlicher
Festakt, Anfragen in die politischen Gre-
mien. Der Ton soll eindeutig, aber nicht
aggressiv sein, so dass auch ArztInnen und
Standesorganisationen mitmachen kdénnen.
Andere Stddte und die im Netzwerk enga-
gierten Verbande, Einrichtungen und Ein-
zelpersonen sollen sich im zweiten Schritt
anschlieBen.

(Inzwischen liegen die Pressemitteilung
zum 21.3. und die Stellungnahme des
Netzwerks zur nichtinvasiven Frihdia-
gnostik vor: s. u. S. 41.)
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PROGRAMM AM FREITAGABEND

Als EinfGhrung in das Thema: ,Eltern be-
hinderter Kinder und Menschen mit Behin-
derungen melden sich im Netzwerk zu
Wort" fihren Petra Blankenstein und Hild-
burg Wegener einen Dialog in der S-Bahn
vor, der die Bemihungen des Netzwerks
um Inklusion selbstkritisch hinterfragt.

H. Ah, Sie fahren auch zur Tagung? Ich
gehére zum Tagungsteam. Darf ich fragen,
was Sie am Tagungsthema interessiert?

P. Ich gehére zur Selbsthilfegruppe Leona,
bin Mutter eines chromosomal behinderten
Kindes.

H. Das ist eine Selbsthilfegruppe? Toll.

P. Wieso toll?

H. Wir bemiihen uns sehr um die Mitarbeit
von Menschen aus der Behindertenszene.
Wir wollen nicht nur (ber Menschen mit
Behinderungen reden, sondern mit Ihnen.
Sie sehen, unser Abendprogramm hat den
Titel ,..kommen zu Wort". Unser Engage-
ment gegen PND ist ja auch behindertenpo-
litisch motiviert. Leider halten sich die
Gruppen und die Behindertenverbdnde sehr
zurtick. Nur wenige sind verknipft, und
noch weniger kommen zu einer Tagung.

P Wissen Sie eigentlich, was es bedeutet,
als Betroffener oder als Angehériger ein
Wochenende wegzufahren?

H Hm. — Kann denn Ihr Mann nicht...? Oder
vielleicht eine Tagesmutter?

P Entschuldigen Sie, ich bin alleinerziehend.
Sie meinen, ich soll das selber leisten, mit
zuséatzlichen Kosten? Ich habe mir unter
Inklusion etwas anderes vorgestellt!

H Hm. - Wir haben einmal versucht, Kin-
derbetreuung anzubieten. Aber das ist ganz
schwierig zu organisieren. Man muss bei
der Mittelbeantragung raten, wie viel das in
Anspruch nehmen, braucht zuséatzliche
Rdume und Fachkréfte, hat Schwierigkeiten
beim Abrechnen. Das war wahnsinnig stres-
sig fur uns als Organisatoren. Aber immer-
hin haben wir diesmal ein wirklich behinder-
tenfreundliches Tagungshaus gewéhlt. War
gar nicht so einfach zu finden.
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P Meine Tochter ist fast 20 und sitzt im
Rollstuhl. Da kommt leider auch Ihr guter
Wille zu spé&t... Und zu Ihrem behin-
dertenfreundlichem Hotel kann ich noch
nichts sagen, wir sind ja noch nicht da.
Doch die Anreise ist nicht ohne! Umsteigen
in die S-Bahn und dann noch zwei Statio-
nen mit der StraBenbahn, die im Internet
gar nicht angegeben ist, und was ein
,Schiebeservice" (iber diese Entfernung
heiBt, kann ich mir vielleicht besser vorstel-
len als Sie.

H. Hm. - Aber wir brauchen doch die Men-
schen mit Behinderungen. Das gibt unse-
rem Netzwerk und den anderen Gruppen im
Netzwerk, den Beraterinnen, ArztInnen und
Hebammen, eine gréBere Glaubwiirdigkeit.
Deshalb haben wir diesmal auch ein Ta-
gungsthema gewéhlt, dass den Zusammen-
hang zwischen der Arbeit des Netzwerks
gegen Selektion und die gesellschaftliche
Aufgabe der Inklusion thematisiert.

P Glaubwlrdigkeit? auf unsere Kosten?
Das ist nicht nur herablassend, das ist Aus-
beutung. Ich dachte, es geht Thnen um Zu-
sammenarbeit, um Inhalte, um Gleichbe-
rechtigung! Dabei sollen Benachteiligte
auch im Netzwerk nur schmiickendes Bei-
werk sein? Dann dirfen Sie sich nicht wun-
dern, dass die Beteiligung so gering ist!

H Hm. - Was kénnen wir denn tun? Wie
kénnen wir denn zeigen, dass wir es ernst
meinen? Wissen Sie was, wir fragen die
TeilnehmerInnen der Tagung heute Abend.

In der anschlieBenden Diskussion bringen
Mitglieder des Netzwerks, die mit einer Be-
hinderung leben, zum Ausdruck, gegen
welche Barrieren sie immer noch kampfen
mussen, und sei es nur der Wunsch nach
ungehindertem Zugang zu einer sauberen
und funktionsfahigen Toilette. Tenor dieser
und vieler anderer Beispiel war, dass es die
nicht behinderten Mitmenschen sein mis-
sen, die diesen Kampf flihren und die Be-
hinderten selber das nicht auch noch selber
leisten missen.
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Sonntag, 5. Februar 2012

Riickblick auf die Arbeitsgruppen und
Diskussion

Aus der Arbeitsgruppe ,Empowerment von
Eltern behinderter Kinder und von Menschen
mit Behinderungen™ erinnert Petra Blanken-
stein noch einmal an die Empfehlung ,Keine
Angst vor groBen Fragen". Bei unserer Aus-
einandersetzung mit Pranataldiagnostik und
mit Inklusion miissen wir uns, personlich
und beruflich und damit auch als Netzwerk-
thema, den Fragen nach dem Sinn und dem
Wert des Lebens stellen.

Aus der Arbeitsgruppe , Die Diskrepanz zwi-
schen wachsenden Bemihungen um Inklu-
sion und wachsender Akzeptanz pranataler
Diagnostik™ verweist Hildburg Wegener auf
die Aussage von Erika Feyerabend, dass die
Gegeniberstellung von Selektion und Inklu-
sion zu kurz greift und schwangere Frauen
und ArztInnen zu schnell mit dem morali-
sche Vorwurf von Behindertenfeindlichkeit
konfrontiert. Die Pranataldiagnostik ist Teil
eines neuen, marktférmigen Verstandnisses
von Medizin und von Gesundheit, dem wir
alle ausgesetzt sind.

Aus der Arbeitsgruppe ,Die Umsetzung von
Artikel 8 der UN-Behindertenrechtskonven-
tion und die Arbeit des Netzwerks" wird im
Plenum noch einmal betont, dass der Men-
schenrechtsansatz unsere Arbeit auf eine
neue, solide Basis stellen kann. Inklusion ist
nichts, um das sich besonders Engagierte
bemulhen, sondern ein Recht, das Menschen
zusteht. Menschenrechte beziehen sich,
juristisch gesehen, auf geborene Men-
schen, aber wir kénnen einen Zusammen-
hang mit Pranataldiagnostik herausarbei-
ten. Wir missen ,gefihlte Diskriminierung"
nachweisbar machen, auf Lander- und Bun-
desebene Prif- und Forschungsauftrage
einfordern, Briefe schreiben und samt den
Antworten verdffentlichen und Modellbriefe
und geeignete Verteiler verfigbar machen.
Die Untergruppe Bioethik des Fachaus-
schusses ,Frauen und Schutzrechte" wird
diese Arbeit zu leisten versuchen und Er-
gebnisse an das Netzwerk weitergeben.

Weitere Projekte: Kampagne Bluttest

e Bei Silke Koppermann bzw. den Sprecher-
Innen sollte ein Musterbrief an die Lan-
desarztekammern zur Umsetzung des
Gendiagnostikgesetzes, vor allem zur
Fortbildung von Arztlnnen, abgerufen
werden konnen. Die Antworten darauf
sollten an das Netzwerk zurlickgegeben
werden, damit dieses eine offizielle Anfra-
ge an die Bundesarztekammer stellen
kann. (Brief: s. S. 45)

e Wenn die Untergruppe Bioethik des Fach-
ausschusses ,Frauen und Schutzrechte"
beim Inklusionsbeirat (s.0.) Anfragen zur
Umsetzung der BRK vorbereitet, sollte das
Netzwerk nach diesem Vorbild seinerseits
tatig werden und Anregungen dazu im
Netzwerk verbreiten.

e Ein guter, wenn auch enger Termin flr
den Auftakt der Kampagne zum Bluttest
ist der Internationale Down-Syndrom-Tag
am 21.3. Dazu soll eine Stellungnahme/
Pressemitteilung erarbeitet werden. (s. S.
41)

Netzwerktagung 2013

Folgende Ober- und Teilthemen werden

genannt:

e Keine Angst vor den groBen Fragen

e Vertieftes Verstdandnis des Menschen-
rechtsansatzes und Aufnahme in unsere
Argumentation gegen PND

e Vergleich der drei Modelle von Behinde-
rung — medizinisches Modell, Flirsorge-
modell, Menschenrechtsmodell - und des
jeweils dahinter stehenden Menschenbilds

e Der ,medizinisch-industrielle Komplex"
und Analyse der Machtverhaltnisse als ge-
sellschaftlicher Kontext von Theorie und
Praxis der PND, um unsere bisherige Ar-
gumentation zu erganzen bzw. zu relati-
vieren.

¢ Nicht-invasive Diagnoseverfahren (,Vom
Frihscreening zum Bluttest und weiter™)

Als Tagungsort wird weiterhin Berlin ge-
winscht. Termin ist vermutlich der 1.-3.
Marz 2013.
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Neuwahl des SprecherInnenteams

Vier Sprecherlnnen aus dem Team stellen
sich fir weitere zwei Jahre zur Verfligung:
Beate Abert, Petra Blankenstein, Harry
Kunz, Silke Koppermann. Gabi Frech, Bera-
terin, Cara Bremen, stellt sich neu zur
Wahl. Das neue Team wird per Akklamation
gewahlt. Ab Oktober steht Jutta Schulz zur
Mitarbeit zur Verfligung.

Hildburg Wegener, die nach 18 Jahren nicht
mehr als Sprecherin kandidiert, wird mit
Blumen und Geschenken verabschiedet Sie
arbeitet auf Anfrage zu konkreten Aufgaben
ebenfalls weiter mit.

Anregungen flr die weitere Arbeit: Es sollte
weiterhin mindestens einen Rundbrief im
Jahr geben. Die Mailingliste sollte gepflegt
und fir Aktuelles genutzt werden. Die Mit-
glieder des Teams sollten &ffentlich ,sicht-
bar® sein und bei Anhérungen, in Exper-
tengremien und Veranstaltungen selbstbe-
wusst das Netzwerk vertreten.

Hildburg Wegener, scheidende Sprecherin, Silke Koppermann, Harry Kunz
sammelt schon mal die Unterlagen fir die und (vorn) Beate Abert und Petra Blankenstein
Dokumentation planen mit Claudia Lisseswki, Verbindungsfrau

zur AWO, die Weiterarbeit
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PRESSEMITTEILUNG

WELT-DOWN-SYNDROM-TAG AM 21. MARz 2012 :

PROTEST GEGEN AUSGRENZUNG VON MENSCHEN MIT BEHINDERUNG -

NEUER BLUTTEST DROHT DIE VORGEBURTLICHE SELEKTION VON MENSCHEN MIT
DOWN-SYNDROM ZU PERFEKTIONIEREN

Der Welt-Down-Syndrom-Tag am 21. Marz 2012 will auf die Situation von Menschen
mit Down-Syndrom aufmerksam machen: Sie leiden nicht am Down-Syndrom, son-
dern an der gesellschaftlichen Diskriminierung. Dieser Ausgrenzung darf kein Raum
gelassen werden. Das fordert nicht nur das Grundgesetz, sondern auch die UN-
Behindertenrechtskonvention: Menschen mit Down-Syndrom gehéren mitten in die
Gesellschaft.

Véllig in Widerspruch dazu steht aktuell in Deutschland in den nachsten Wochen ein
neuer Test vor der MarkteinfiUhrung, der Anomalien wie Trisomie 21 (Down-Syndrom)
bei Ungeborenen, aber prinzipiell auch das Geschlecht des Kindes aus Analysen mut-
terlichen Blutes feststellen kann. Mit diesem neuen Verfahren kénnen Chromosomen-
stérungen oder erhdhte Anteile bestimmter Chromosomen, wie sie etwa flr das
Down-Syndrom typisch sind, schon ab der 10. Schwangerschaftswoche nachgewiesen
werden.

Im Unterschied zu bisherigen Verfahren, die mit erheblichen Gesundheitsgefahren fur
die Schwangere und das Kind verbunden waren, verspricht der neue Test eine frihe,
eindeutige und flr - gesunde Kinder - gefahrlose Diagnose. Schon bislang wurde in
Deutschland insbesondere bei alteren Schwangeren routinemaBig eine Untersuchung
auf das Down-Syndrom durchgefiihrt und bei Befund die Mdglichkeit eines spaten
Schwangerschaftsabbruches ertffnet. Mit dem neuen Verfahren steht aber nun erst-
malig ein Verfahren zur Verfligung, dass ohne Gefahren flir gesunde Kinder routine-
maBig eine Untersuchung aller Schwangeren auf das Down-Syndrom er¢ffnet. Die
Mdglichkeit einer scheinbar risikofreien und sicheren Diagnose erzeugt unweigerlich
eine gesellschaftliche Erwartung, den Test auch in Anspruch zu nehmen.

Wir wollen es nicht hinnehmen, dass ohne offentliche Diskussion eine Bio-
technik eingefiihrt wird, die das Lebensrecht einer ganzen Bevélkerungs-
gruppe in Frage stellt und unweigerlich von Menschen mit Down-Syndrom
und ihren Angehoérigen als Diskriminierung empfunden wird.

Unsere Argumente gegen die absehbar breite Nutzung des neuen Testverfahrens fin-
den sich in der beigefligten Stellungnahme.

Unter dem Titel “Das Leben ist bunt. Jeder Mensch ist einzigartig" startet das Netz-
werk in den nachsten Monaten eine Aufklarungs- und Informationskampagne Uber den
neuen Bluttest in Bremen (http://www.cara-beratungsstelle.de/html/aktuell.htm) und
in mehreren anderen deutschen Stadten, darunter Mlinchen.

Kall/Frankfurt, den 21.3.2012
Beate Abert - Petra Blankenstein - Gaby Frech - Silke Koppermann - Harry Kunz
SprecherInnen des Netzwerks gegen Selektion durch Prénataldiagnostik
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STELLUNGNAHME DES NETZWERKS GEGEN SELEKTION DURCH PRANATALDIAGNOSTIK
NEUER BLUTTEST DROHT DIE VORGEBURTLICHE SELEKTION
VON MENSCHEN MIT DOWN-SYNDROM ZU PERFEKTIONIEREN

In Deutschland steht in den néchsten Wochen ein neuer Test vor der Markteinfiihrung, der A-
nomalien wie eine Trisomie 21 (Down-Syndrom) bei Ungeborenen durch eine Analyse des miit-
terlichen Blutes feststellen kann. Mit einem neuen Verfahren kénnen ab der 10. Schwanger-
schaftswoche Fragmente kindlicher DNA, die im Blut der schwangeren Frau zirkulieren, her-
ausgefiltert und analysiert werden. Wird dabei eine genetische Abweichung entdeckt, deren
Vorkommen bei der Mutter ausgeschlossen werden kann, muss die gefundene Stérung beim
Kind vorliegen - so der Grundgedanke der neuen ,Nicht-invasiven Pranatalen Diagnostik"
(NIPD).

Die Lizenz flir das Verfahren, dessen Entwicklung mit finanzieller Unterstiitzung des Bundesfor-
schungsministeriums betrieben wurde, liegt in Deutschland bei der Firma Lifecodexx (Kon-
stanz). In einem ersten Schritt ist nur der Nachweis von Trisomie 21 vorgesehen. Die US-
amerikanische Firma Sequenom (San Diego) bietet darliiber hinaus bereits einen Test fiir Tri-
somien des Chromosoms 18 (Edward-Syndrom) und des Chromosoms 13 (Patau-Syndrom)
kommerziell an. Eine frihe Geschlechtsbestimmung durch Suche nach Fragmenten der Y-
Chromosomen im Blut der Mutter wurde bereits vor Jahren von der Kélner Firma PlasmaGen
AG angeboten. Die vollstédndige Sequenzierung der gefundenen DNA-Sticke, die dann Aus-
kunft Uber alle genetischen Merkmale des Fotus gibt, ist technisch aufwandiger, aber grund-
satzlich méglich und wird absehbar verfligbar werden. Damit rickt eine einfache Erfassung
genetisch bedingter Auffalligkeiten beim Ungeborenen in einem friihen Schwangerschaftsstadi-
um in greifbare Nahe.

Das Verfahren soll in Deutschland ab Mitte 2012 in ausgewahlten Pranatalzentren als Individu-
elle Gesundheitsleistung angeboten werden. Die Firma Lifecodexx hat inzwischen mitgeteilt,
dass dieses Angebot zunachst nur so genannten ,Risikoschwangeren™ vorbehalten bleiben soll,
denen z.B. beim Ersttrimesterscreening nach der 11. Schwangerschaftswoche eine erhdhte
Wahrscheinlichkeit flir ein Kind mit einem Down-Syndrom mitgeteilt wird. Somit kame es erst
nach der Zwdlfwochenfrist, in der ein Abbruch ohne eine medizinische Indikation maéglich ist,
zum Einsatz.

Bisher erhielten diese Frauen nach einem auffalligen Ersttrimestertest die Empfehlung, eine
Plazentapunktion (Chorionzottenbiopsie) oder eine Fruchtwasserentnahme (Amniozentese)
vornehmen zu lassen, bei denen direkt Zellen des Ungeborenen gewonnen und diagnostiziert
werden. Je nach Verfahren kann dies in 0,5 % und bis 2 % Prozent der Fdlle zu einer Fehlge-
burt fihren. Die groBe Mehrheit der Frauen unterzieht sich dennoch dem empfohlenen Eingriff,
ohne dass die beflirchtete Chromosomenstérung tatsdchlich vorliegt.

Begriindet wird die Entwicklung der neuen ,Nicht-invasiven Pranatalen Diagnostik™ damit, dass
der Bluttest friher in der Schwangerschaft eine sichere Diagnose liber das Down-Syndrom lie-
fert und Abbriiche, wenn, dann friiher vorgenommen werden kénnen.

Wir halten dem folgende Uberlegungen entgegen:

1. Der Test ist der letzte Schritt einer Entwicklung vorgeburtlicher Diagnostik, mit
der zundchst in wenigen, schweren Ausnahmefidllen die Geburt von Kindern mit
schwer wiegenden genetischen Auffilligkeiten verhindert werden sollte und die heu-
te zur Routine in der Schwangerenvorsorge geworden ist.

In den 70er Jahren wurde die Amniozentese entwickelt, es folgte die Chorinzottenbiopsie in
den 80er Jahren. In den 90er Jahren macht der Tripletest im mittleren Schwangerschaftsstadi-
um von sich reden. Ende der 90er Jahre wurde die Nackenfaltenmessung propagiert. Seit 2002
etabliert sich der Ersttrimestertest zunehmend als Routinecheck auf das Down-Syndrom in
einem frihen Schwangerschaftsstadium. Und nun soll ein ausschlielich selektiv wirkender
Test auf den Markt kommen, der eine friihe, eindeutige und gefahrlose Diagnose flir - gesunde
- Kinder und die Schwangere verspricht und tendenziell Ersttrimestertest und Amniozentese
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Uberflissig macht. Das urspriingliche Ziel, in seltenen Extremfallen Frauen eine Entscheidung
Uber die Geburt eines schwerstbehinderten Kindes zu eréffnen, ist langst vergessen.

2. Die Propagierung des Tests beinhaltet eine Diskriminierung und verfestigt die
Vorurteile gegeniiber Menschen mit Down-Syndrom, wahrend das Grundgesetz die
Diskriminierung wegen einer Behinderung verbietet und die UN-Behinderten-
rechtskonvention das Recht eines jeden Menschen auf Inklusion und Féorderung ver-
bindlich macht.

Menschen mit Down-Syndrom leiden nicht am Down-Syndrom, sondern an der gesellschaftli-
chen Diskriminierung. Dies zu andern, fordert nicht nur das Grundgesetz, sondern auch die
UN-Behindertenrechtskonvention. Durch verstarkte Inklusionsbemihungen missen Menschen
mit Down-Syndrom in die Lage versetzt werden, ihr volles Potential auszuschépfen. Tatsachlich
hatten sie nie so groBe Entwicklungsmdglichkeiten wie heute. In den vergangenen Jahrzehnten
hat sich ihre Situation deutlich verbessert. Lag ihre Lebenserwartung friher bei rund 25 Jah-
ren, werden Menschen mit Down- Syndrom heute im Durchschnitt doppelt so alt, eine wach-
sende Zahl von ihnen erreicht das normale Rentenalter.

3. Der neue Bluttest ist ein weiterer Schub in Richtung auf eine routinisierte Friihse-
lektion von ungeborenen Kindern, die nicht der genetischen Norm entsprechen, und
verstarkt die Gefahr eines sozialen Zwangs zur Nutzung.

Die Diagnostik aus dem muiitterlichen Blut ist schon in einem friihen Schwangerschaftsstadium
maoglich, in der die Bindung von Mittern (und Vatern) zu ihrem Kind erst im Entstehen begrif-
fen ist. Die Mdglichkeit einer friihen, fiir die Frau risikofreien und sicheren Diagnose erzeugt
eine gesellschaftliche Erwartung, den Test auch in Anspruch zu nehmen. Selbst wo das Recht
der Frau auf Nichtwissen in dem Verfahren formal gewahrt bleibt, wird die Nutzung zunehmend
den sozialen Verhaltenserwartungen entsprechen und eine Ablehnung in besonderem MafBe
begriindungspflichtig werden, sich selbst und anderen gegentber.

4. Die Nicht-invasive pranatale Diagnostik ist rein selektiv. Andere Handlungsoptio-
nen als die Entscheidungsmaoglichkeit, im Falle eines Befundes die Schwangerschaft
abzubrechen, gibt es nicht.

Die Argumentation, dass die Diagnose eines Down-Syndroms nicht automatisch zu einem
Schwangerschaftsabbruch fiihren muss, sondern den Eltern die Vorbereitung auf die Sorge flr
ein solches Kind erleichtern kann, verfangt nicht. Dann missten die Eltern nicht in einer frihen
Phase der Schwangerschaft nach dem Vorliegen eines Down-Syndroms suchen, sondern kénn-
ten abwarten, ob z.B. im Ultraschall Hinweise auf damit hdaufig einhergehende kérperliche Ent-
wicklungsstérungen zu sehen sind. Doch die UbergroBe Mehrheit von Frauen oder Paaren ent-
scheiden sich bei der Diagnose ,Down-Syndrom® selbst in einem spdten Stadium der Schwan-
gerschaft fir einen Abbruch. Das wird erst recht gelten, wenn durch den Test ein Abbruch ab
der 13. Woche oder noch friher mdéglich ist, wo die Bindung an das werdende Kind erst im
Entstehen ist.

5. Jede vorgeburtliche Selektion widerspricht unserem Menschenbild. Gerade Men-
schen mit Down-Syndrom leiden nicht zwingend an ihrer Besonderheit. Die Bandbrei-
te der geistigen und korperlichen Entwicklungsmoglichkeiten ist groB3, die Forder-
moglichkeiten sind noch lange nicht ausgeschopft.

Das Down-Syndrom gehort schon heute zu den Merkmalen, aufgrund derer Menschen vor der
Geburt am haufigsten aussortiert werden. Die wenigen statistischen Daten in Deutschland deu-
ten daraufhin, dass in neun von zehn Fallen ein vorgeburtlicher Befund eines Down-Syndroms
in einen Schwangerschaftsabbruch mindet. In Déanemark sank nach der Einflihrung des Erst-
trimestertests als verbindliches Screening im Jahre 2004 die Zahl der Neugeborenen mit
Down-Syndrom auf die Halfte, ahnliches gilt fir Frankreich.

Kinder mit Down Syndrom gelten nicht einfach als anders und im Unterschied etwa zu Ungebo-
renen mit Herz- oder Nierenfehlbildungen auch nicht einfach als krank oder hilfsbediirftig -
denn dann wirde man ihnen ja helfen wollen. Vielmehr werden geistige Entwicklungsstérungen
in den Vordergrund gestellt, um die vorgeburtliche Erfassung und den damit ermdéglichten se-
lektiven Schwangerschaftsabbruch zu rechtfertigen. Mit dem Bekanntwerden des Bluttests
werden Eltern mit einem Kind mit Down-Syndrom erst recht mit der Frage konfrontiert, ob sie
das nicht hatten vermeiden kénnen.
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6. In Deutschland wurde durch eine fundierte ethische Diskussion und eine entspre-
chende Gesetzgebung erreicht, dass vor einer genetischen Diagnostik und nach Vor-
liegen des Untersuchungsergebnisses, und erst recht vor einem Schwangerschafts-
abbruch, eine intensive Beratung vorgenommen werden muss. Diese gesetzlichen
Grundlagen werden durch die Moglichkeiten des frithen Tests gefahrdet.

Ein Ergebnis der Blutanalyse soll, so die Selbstverpflichtung der Anbietenden, nicht innerhalb
der ersten 12. Wochen mitgeteilt werden, in denen ein Schwangerschaftsabbruch ohne eine
medizinische Indikation und ohne die daflir verpflichtende Beratung mdglich ist. Doch solche
anfanglichen Beschrankungen sind typisch fir jede Markteinfihrung pranataler Diagnostiken,
die zunachst in den Grenzen des jeweils ethisch Akzeptierten argumentieren und diese Gren-
zen nach und nach durch Gewdhnung und neue Grenzziehungen ausweiten. Je friher der Test
kinftig moglicherweise eingesetzt wird und je mehr genetische Eigenschaften kiinftig erfasst
werden, desto mehr Information und Beratung misste eigentlich vorgeschaltet werden. Schon
jetzt kdnnen private auslandische Anbieter im Internet eine Bestimmung des Geschlechts oder
auch eine genetische Gesamtanalyse anbieten, ohne dass eine arztliche Aufklarung und Bera-
tung stattfindet.

7. Der neue Bluttest bietet sich fiir eine effektivierte Reihenuntersuchung an, die als
routinehaft genutzter Bestandteil der Schwangerenbetreuung durchgefiihrt wird.

Wegen der o6ffentlichen Wirkung wird in Deutschland der Einsatz des Tests als Reihenuntersu-
chung zwar derzeit nicht angestrebt. Er soll als ,second-line-Angebot™ nach einem auf breiter
Basis durchgefliihrten Ersttrimestertest empfohlen werden. Fir ein Screening aller Schwange-
ren ist der Test mit geschatzten 1 200 € bislang auch zu teuer. Der Konkurrenzdruck auf dem
Gesundheitsmarkt und die weitere Beschleunigung der Sequenzierungstechnik werden die Kos-
ten jedoch bald senken. In den USA lagen sie vor einigen Monaten noch bei € 900 und sind
inzwischen auf € 380 zurtickgegangen. Die Firma Sequenom will den Test dort bei jahrlich bis
zu 750.000 Schwangeren einsetzen.

8. Selbst wenn der Test sich nicht als staatlich oder gesundheitspolitisch vor-
gegebenes Screening etabliert, eréffnet er die medizintechnische Option fiir eine
neue, scheinbar freiwillige, tatsachlich aber durch soziale Zwidnge bestimmte Euge-
nik. Er wirft in aller Schiarfe die Frage auf, was unsere Gesellschaft gegen eugenische
Ziele, Praktiken und Wirkungen zu tun gedenkt.

Bisher bildete die hohe Schwelle einer invasiven Untersuchung eine faktische Begrenzung der
vorgeburtlichen Rasterfahndung: Selbst wenn man das Ziel teilt, Kinder mit Down-Syndrom
vorgeburtlich zu erfassen, muss es irrational erscheinen, eine Fruchtwasseruntersuchung auch
dann durchzuftihren, wenn die Wahrscheinlichkeit flir eine untersuchungsbedingte Schadigung
hoher liegt, als die Wahrscheinlichkeit fiir ein Down-Syndrom. Deshalb wurde bisher nur ein
Teil der Ungeborenen mit Down-Syndrom erfasst. Erweist sich der neue Test aber als unge-
fahrlich fir Schwangere und flir gesunde Kinder, entfallt diese Begrenzung. Es besteht unmit-
telbar die Mdéglichkeit, alle Schwangeren auf das Vorliegen eines Down-Syndroms zu testen
und somit alle betroffenen Schwangeren vor die Entscheidung Uber einen Abbruch der
Schwangerschaft zu stellen.

9. Jedwedes Anbieten des neuen Tests ist mit dem &rztlichen Ethos des nihil nocere
(~Nicht schaden") unvereinbar und fordert aktiv die Diskriminierung von Menschen
mit Behinderung. Deswegen darf der Test nicht Bestandteil der allgemeinen Schwan-
gerenvorsorge werden. Insbesondere ist durch politisch-rechtliche Regulierung eine
Nutzung als Reihenuntersuchung (Screening) zu unterbinden.

Wer die Markteinfihrung des neuen Tests forciert oder den neuen Bluttest als Reihenuntersu-
chung und/oder als Kassenleistung etablieren méchte, betreibt eine aktive Diskriminierung von
Menschen mit Behinderung. Denn auch die Nachfrage durch Schwangere entbindet die Anbie-
ter nicht von einer eigenstandigen Entscheidung Uber den Einsatz eines Tests, dessen Sinn nur
in einer Entscheidungsgrundlage fir einen Schwangerschaftsabbruch besteht. Weit entfernt
davon, nur Handlanger des vermeintlichen Willens der Schwangeren oder des Paares zu sein,
Ubernehmen, proklamieren und radikalisieren Anbieter des neuen Bluttests das behinderten-
feindliche Urteil, dass eine Entscheidung fir einen Abbruch aufgrund eines Down-Syndroms
eine legitime und unterstitzenswiirdige Option sei, wahrend zum Beispiel ein Abbruch auf-
grund des Geschlechts aus guten Griinden gesellschaftlich verpont ist.
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Gemeinschaftspraxis Frauenarztinnen, Bahrenfelder Str. 242, 22765 Hamburg

Frauenarztinnen
An den Bahrenfelder Stralle
Présidenten der Arztekammer Hamburg Dr. med. Anke Kleinemeier
Herrn Dr. Frank Ulrich Montgomery Gabriele Behr

Silke Koppermann

zur Weitergabe an den Fortbildungsausschuss Ruth Ratschow

und die Fortbildungsakademie Bahrenfelder Strale 242
22765 Hamburg

Tel.: 040/390 50 78
Fax: 040/390 80 61

Sehr geehrter Herr Montgomery, info@rauenaerztinen-bahrsntekderstrage.de
sehr geehrte Mitglieder der Delegiertenversammlung, v rauenaerztinnen-barenfeldersiraie de
sehr geehrte Mitglieder des Fortbildungsausschusses,

in der Delegiertenversammlung am 13.2.2012 habe ich die Fortbildungsveranstaltung Refre-
sherkurs zur "Qualifikation zur fachgebundenen genetischen Beratung" einschlieBlich Wissens-
kontrolle fir Gyndkologen und Kinderarzte gemaB Gendiagnostikgesetz (GenDG) kritisiert und
der dort geduBerten Einschatzung des GenDG als eines blirokratischen Monsters (dem Sinne
nach) widersprochen.

Ihrer Bitte entsprechend moéchte ich diese Kritik erlautern:

Im Bereich der Medizin gibt es einen bedeutsamen Zuwachs von Erkenntnissen tGber geneti-
sche Ursachen fiir Normabweichungen und Krankheiten. Diese kdnnen weitgehende Konse-
quenzen fir die Betroffenen und ihre Angehdrigen haben. Eine gesetzliche Regelung zur Erhe-
bung und zum Umgang mit diesen sensiblen Daten ist deshalb unumganglich geworden.

Das Gendiagnostikgesetz regelt den Umgang mit sensiblen Informationen und untersagt einige
Untersuchungen sogar vollstandig. Es soll Menschen mit genetischen Besonderheiten vor Dis-
kriminierung schiitzen und das informationelle Selbstbestimmungsrecht aller Blirger garantie-
ren. Es bezieht ausdriicklich Untersuchungen im Rahmen der Pranataldiagnostik und zur vor-
geburtlichen Risikoabschatzung mit ein. Es betont die Bedeutung einer ausfihrlichen, auch die
psychosozialen Aspekte umfassenden Beratung und fordert entsprechende Fortbildungen fir
die Berater.

Einige Gynakologische Fach- und Berufsverbande protestierten schon wahrend der Beratungen
gegen das Gesetz, weil angeblich die Durchfihrung des sog Ersttrimester-Screenings in Frage
gestellt wiirde. Die darin geforderte umfassende Aufklarung sei zu aufwandig und entspre-
chend zu teuer und die dafiir notwendige Fortbildung der Untersucher nicht in der vorgegebe-
nen Zeit durchfihrbar. Dagegen hat u.a. die DGPFG (Deutsche Gesellschaft fir psychosomati-
sche Frauenheilkunde und Geburtshilfe) schon friih vor einer rein genetisch ausgerichteten
Umsetzung des GenDG gewarnt und vor allem die Vermittlung von kommunikativen Kompe-
tenzen gefordert als Grundlage flr die "Qualifikation zur fachgebundenen Beratung".

Die fiir die Umsetzung des Gesetzes eingerichtete GenDiagnostik-Kommission (GEKO) formu-
lierte nach kontroversen Diskussionen die Richtlinien flir die geforderten Fortbildungen. Unter
VII.4 beschreibt sie diese speziell flir den Bereich der vorgeburtlichen Untersuchungen.

Zum Hintergrund:

Fir Gynakologen liegt der Schwerpunkt genetischer Beratung neben einem geringen Anteil zur
hereditaren Thrombophilie und zum Brustkrebsrisiko im Bereich der Geburtshilfe und der Pra-
nataldiagnostik. Hier werden zahlreiche Ultraschalluntersuchungen durchgefiihrt, die immer
auch Hinweise auf genetische Besonderheiten geben kénnen. Diese haben weitreichende Kon-
sequenzen flr die werdenden Eltern und flir das werdende Kind.
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Weit verbreitet ist das sogenannte Ersttrimesterscreening: Aus der Zusammenschau von einer
Ultraschalluntersuchung beim Feten (Nackentransparenz und ggf. andere sog. Softmarker) als
Hinweis auf chromosomale Aberrationen und drei Laborparametern wird nach einem "paten-
tierten" Algorithmus die individuelle Wahrscheinlichkeit der Schwangeren berechnet, ein Kind
mit einer Trisomie 16, 18 oder 21 zu bekommen.

Es handelt sich also um eine Risikoabschatzung, gibt kein exaktes Ergebnis, fallt ausdricklich
nicht unter die Mutterschaftsvorsorgerichtlinien und ist deshalb eine IGeLeistung.

Vor einer solchen Untersuchung ist eine sehr ausflihrliche Aufklarung und Beratung der
Schwangeren/der werdenden Eltern notwendig: Was will die Schwangere wissen? Was bedeu-
tet Risiko? Ab wann findet sie ein Risiko gefahrlich? Was folgt aus dem Ergebnis? Welche Kon-
sequenzen wiirde sie ziehen? Der Erfahrung nach ist es sogar so, dass nach ausfiihrlicher Auf-
klarung viele Schwangere von der Untersuchung Abstand nehmen.

Diese Beratung ist umso notweniger, da aus der Diagnose keineswegs automatisch die Konse-
quenz eines Abbruchs gezogen werden sollte. Gegenwartig werden Uber 90 % aller Schwan-
gerschaften mit diagnostiziertem Down-Syndrom abgebrochen. Das Ersttrimester-Screening
wird deshalb von vielen auch Down-Syndrom-Screening genannt. Daflir gibt es aber in
Deutschland Uberhaupt keine gesetzliche oder sozialrechtliche Grundlage und breiten Wider-
spruch gegen dessen Implikation, Menschen mit Down-Syndrom zu verhindern und damit auch
Menschen mit dieser Symptomatik zu diskriminieren

Die FMF (Fetal Medicine Foundation) Deutschland fiihrt die Ultraschall-Fortbildungen fiir Gyna-
kologen durch und ermdglicht den Zugang zu dem o.g. Algorithmus. Die FMF Deutschland for-
dert die Aufnahme dieser Untersuchung als Screening in die Mutterschaftsrichtlinien, eine Auf-
fassung die aber vom Gemeinsamen Bundesausschuss (GBA) ausdriicklich abgelehnt wurde.

Gegen Geblihren haben sich viele Gynakologen fiir die Durchflihrung des Ersttrimester-
Screenings zertifiziert und haben dementsprechend ein Interesse, diese Untersuchung als IGe-
Leistung auch anzubieten - in weiten Bereichen ist sie fast zur Routine geworden.

Das Gendiagnostikgesetz und die darin geforderte Fortbildung, besonders zur Beratung, errich-
ten hohere Hiirden flir dieses Angebot. Deshalb haben sich die FMF Deutschland und einige
Berufsverbdnde erst gegen das Gesetz gewehrt und dann die Verschiebung des Inkrafttretens
gefordert, weil dadurch das Ersttrimester-Sreening verhindert oder durch unverhaltnismaBig
hohe Kosten erschwert wiirde. Wahrend der Zeit, in der es angeblich nicht moéglich war, die
geforderten Fortbildungen durchzufliihren, war es kein Problem, zahlreiche Kurse zur Zertifizie-
rung fir das Ersttrimester-Screening zu veranstalten.

Als das Inkrafttreten des Gesetzes nicht verschoben wurde, konnten diejenigen, die die Fort-
bildung zundchst als Hirde fiir unnétig erklart hatten, sie als Erste wahrnehmen, damit das
Ersttrimester-Screening weiter ohne Unterbrechung durchgefiihrt werden konnte.

Bei der Gestaltung des Curriculums fir die Fortbildung wurde die Mithilfe z.B. der DGPFG und
kompetenter Beratungsverbande nicht angenommen.

Die Richtlinien der GEKO fiir die Fortbildung legen groBes Gewicht auf die psychosoziale Bera-
tung, am Ende widersprechen sie sich selbst in den Ausnahmeregelungen, indem sie allen, die
5 Jahre facharztlich tatig sind, diese Kompetenz automatisch zusprechen.

Wie stellt sich im Lichte dieser Ausfiihrung die durchgefiihrt eintagige Fortbildung dar? Sie soll-
te die Kompetenz fiir die Beratung einer Schwangeren zu diesen Fragen vermitteln oder festi-
gen. Nach Form und Inhalt entsprach diese Fortbildung aber nicht diesem Ziel: Sie war zweifel-
los eine lehrreiche Fortbildung zu Genetik, sie thematisierte aber nicht den zentralen Punkt:
die Beratungskompetenz fir Fragen der Pranataldiagnostik. Sie handelte die im GenDG formu-
lierte Anforderung nur als lastige Pflicht ab, und nutzte nicht die Chance fir eine kritische
Selbstreflexion aller Beteiligten.
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Die Fortbildung befdahigte nicht dazu, in dem vom Gesetzgeber intendierten Sinne mit
den zugrundeliegenden Konflikten in der Pranataldiagnostik umzugehen.

Ich hoffe, mein Anliegen gerade Ihnen, dem ja medizinethische Fragestellungen immer sehr

am Herzen liegen, deutlich gemacht zu haben.

Wahrscheinlich sind ein Gesetz und seine Ausfiihrungsbestimmungen nicht die einzige und bes-
te Méglichkeit, ethische Vorstellungen umzusetzen, aber man sollte den Versuch und das da-
hinterstehende Anliegen auch nicht als Lastigkeit betrachten oder sich gar Gber das Gesetz
stellen. Inzwischen hat ja auch die Gesellschaft fir Humangenetik die Durchfiihrung der Fort-

bildungen scharf kritisiert

Mit freundlichem GruB - Silke Koppermann (fiir die Hamburger Arzteopposition)

Entsprechend den obigen Erlauterungen fordern wir:

- dass die Arztekammer Hamburg sich fiir eine umfassende Umsetzung des Gendiagnostik-
gesetzes einsetzt und auch die Gendiagnostik-Kommission auffordert, ihre Richtlinien mit dem
Ziel zu Uberarbeiten, die Fortbildungsanforderungen fiir alle teilnehmenden Arzte besonders
um den kommunikativen Aspekt zu erweitern und die Ausnahmeregelungen zu streichen,

- eine entsprechende erweiterte Fortbildung in Hamburg.

AuBerdem schlagen wir eine Veranstaltung der AK zum GenDG und seiner Umsetzung vor mit
Vertretern von verschiedenen an der Gesetzgebung beteiligten Parteien, wie z.B. Behinderten-

Selbsthilfegruppen.

WEITERBILDUNG: BERATUNG IM KONTEXT VON PRANATALDIAGNOSTIK

Dreiteilige berufsbegleitende Weiterbildung
in Kooperation mit dem Deutschen Heb-
ammenverband und dem Deutschen Roten
Kreuz-Bundesverband e.V.

Die Fortbildungsreihe dient dazu, Wissen
Uber die besonderen Anforderungen in der
Beratung im Kontext der Prénataldiagnostik
zu erweitern und beraterische Handwerks-
zeug und Fachwissen zu erwerben.

Schwerpunkte der drei Module:

I Information, Aufkldrung und Beratung
Gesetzliche Grundlagen, Selbstverstandnis
von Beratung in unterschiedlichen beruf-
lichen Zusammenhangen, Frauenkdrper und
Schwangerschaft in der Medizin, medi-
zinische Fragen und Methoden der PND
(Anwendungsgebiete und Aussagemdglich-
keiten), arztliches Haftungsrecht, die Auf-
gaben der psychosozialen Schwanger-
schaftsberatung, Begleitung durch Hebam-
men, frauenspezifische Beratung

IT Ethische Fragestellungen
Auseinandersetzung und Reflektion von
Haltungen zu Behinderung und Krankheit,
Trauer und Schuld, persénliche und gesell-
schaftliche Bilder und Werte zu Behinde-
rung, Fragen zu PND im Hinblick auf Behin-
derung, Beratung und Begleitung nach auf-
falligem Befund

III Interdisziplinare Zusammenarbeit
Ansatze der Zusammenarbeit mit unter-
schiedlichen  Berufsgruppen, Beratungs-
verstandnisse, (Fach)Sprachen; Humange-
netische Fragestellungen; die Rolle von
Schwangerschaftsberatung, Selbsthilfe und
Hebammen in der interdisziplindaren Zu-
sammenarbeit

Plus zwei regionale Supervisionstage

Leitung: Agnes Blchele

Referentinnen: Dr. Agnes Blichele,

Prof. Dr. Barbara Duden, Margret Heider,
Doris Nussbaum, N.N.

Zustandig: Claudia Lissewski, claudia.lis
sewski@awo.org Tel.: 030 - 26309-428

Termine:

Modul I 20. - 24. 08. 2012
Modul II 14.-17.11. 2012
Modul IIT 13. - 16. 03. 2013

Berlin, Haus der Paritat, Tucholskystr. 11

Teilnahmebeitrag/pro Modul:

880,00 Euro fir AWO-Mitarbeitende und
Mitglieder; 100,00 Euro flir Externe plus
Supervision 65,00/Tag. Kosten fir Uber-
nachtung und Verpflegung (auBer Semi-
narcatering) sind darin nicht enthalten und
mussen von den Teilnehmenden selbst be-
zahlt werden.
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PREISLISTE
MATERIALIEN ,,BAUCHENTSCHEIDUNG"

Ansichtsexemplar Broschlre plus 2 Leporellos 5 Euro +1,50 Porto

2 Broschiren 8 Euro +1,50 Porto
Ab 3 Broschiren je 3 Euro +1,50 Porto
Ab 10 Broschiren je 2 Euro +1,50 Porto
Leporellos 20 Stlick 10 Euro
Leporellos 50 Stlick 20 Euro
Leporellos 100 Stick 35 Euro
Leporellos 200 Stiick 65 Euro

GrdBere Mengen auf der Rechenbasis 1000 Ex= 300 Euro +10 € Porto
Bei Auslandsbestellungen kommt jeweils ein Portozuschlag von 5,- /12,- € hin-
zu, die Ubrigen Leporello-Preise enthalten bereits eine maBige Portopauschale.

Informationen Uber die die Méglichkeit von Sammelbestellungen, Nachdruck
des Leporellos, Eindruck der eigenen Adresse und sonstige Fragen:
Journalistenbiro Harry Kunz, KapellenstraBe 16, 53925 Kall / Eifel,

Telefon 02441 - 6149, Fax 02441 - 77 98 99, Harry Kunz@t-online.de

Roswitha Blltmann unterstiitzt Harry Kunz auf der Netzwerktagung
bei der Werbung fiir die Broschlire ,Bauchentscheidungen — aber mit Képfchen"
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