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I. Einfiihrung

Eine im Auftrag der Antidiskriminierungsstelle des Bundes durchgefiihrte Betroffe-
nenbefragung belegt, dass Menschen mit einer Behinderung, Beeintrichtigung oder
chronischen Erkrankung im Gesundheitswesen in vergleichsweise hohem Ausmal3
Erfahrungen von Diskriminierung machen (Beigang u. a. 2017, 229). So haben in
Deutschland Menschen mit einer Behinderung! nach wie vor Schwierigkeiten, eine
Praxis zu finden, die auf diese Gruppe eingestellt ist (u. a. Antidiskriminierungsstelle
des Bundes — Bartig u. a. 2021, 41-43). Im Arzt-Patienten-Kontakt fehlen vielfach
praktische Erfahrungen im Umgang mit Menschen mit Behinderung und Fach-

! Im Folgenden wird meist der Begriff ,,Mensch mit einer Behinderung* verwendet, obwohl mittler-
weile auch neuere Begriffe wie ,,Mensch mit Beeintrichtigungen® angesichts des Anliegens, még-
lichst wenig negativ konnotierte Begriffe zu finden, als vorzugswiirdig erachtet werden. Den jeweili-
gen Begriffen wird in unterschiedlichen Diskursen, Lindern und Zeitfenstern mehr oder weniger
Diskriminierungspotential beigemessen. Doch gesellschaftliche Wertungsunterschiede und die
Schwierigkeit, moglichst nicht-diskriminierende Bezeichnungen zu finden, lassen sich leider nicht
auflésen. Im vorliegenden Beitrag wird eine ,,mittlere Variante gewihlt, die zumindest in mehreren
Diskursen verwendet wird, und die auBerdem den Umweltaspekt des Behindert-Werdens mitfiihrt.
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kenntnisse tiber spezifische Gesundheitskonstellationen (Wellkamp 2023). Wih-
rend und nach der Covid-19-Pandemie wurde das Problem der Diskriminierung
von Menschen mit Behinderung bei Triageentscheidungen diskutiert (aus ethischer
Sicht nach der Pandemie z. B. Dufner 2023, Dietrich 2023, aus rechtlicher Sicht u.
a. Duttge/Weimar 2024, bes. 396; speziell Wolf 2024; wihrend der Pandemie z. B.
Girditz 2020; Kersten/Rixen 2020, bes. 200-226). Menschen mit Behinderung lau-
fen im Hinblick auf ihre drztliche Versorgung offensichtlich Gefahr, dass ihre ge-
sundheitlichen Probleme nicht gut behandelt und sie sogar diskriminiert werden.
Wo liegen Gefahren der Diskriminierung im Einzelnen und inwiefern muss die Me-
dizin besondere Mallnahmen ergreifen, um ihren Beitrag zur Teilhabe in der Ge-
sellschaft zu gewihrleisten?

Im Folgenden werden das Diskriminierungsverbot, das Recht auf Teilhabe so-
wie einforderbare Mallnahmen im Sinne ,,positiver Diskriminierung® in Bezug auf
die medizinische Versorgung von Menschen mit einer Behinderung diskutiert. Die
dem Beitrag zugrundeliegende ethische Argumentationsrichtung, die von grundle-
genden moralischen Rechten und Pflichten ausgeht, folgt der kantischen Tradition
und deckt sich, was das deutsche Recht und das Vélkerrecht anbelangt, grofteils
mit juridischen Rechten und Pflichten, vermag aber an einigen Stellen auch zusitz-
liche Begriindungsarbeit zu leisten, was moralische Forderungen von Menschen mit
ciner Behinderung anbelangt.

II. Behinderung und Krankheit, Teilhabe und Inklusion
1. Was ist Behinderung?

a) Behindernng als Wechselwirkung individueller Beeintrichtigung und gesellschaftlicher

Barrieren

Heute ist es iiblich, Behinderung als Exrgebnis der Wechselwirkung individueller Be-
eintrichtigungen und gesellschaftlicher Barrieren zu verstehen und damit dem Ver-
stindnis der UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK) von 2006 zu folgen, die
Deutschland im Jahr 2009 unterzeichnet hat. Die UN-BRK stellt heraus, dass Bar-
rieren im Umfeld die Teilhabe von Menschen mit einer Beeintrdchtigung einschrin-
ken, und definiert: Zu Menschen mit Behinderungen zihlen ,,Menschen, die lang-
fristige korpetliche, seelische, geistige oder Sinnesbeeintrichtigungen haben, welche
sie in Wechselwirkung mit verschiedenen Barrieren an der vollen, wirksamen und
gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft hindern kénnen® (UN-BRK 20006,
Art. 1). Die UN-BRK verzichtet auf eine abschlieBende Definition von ,,Behinde-
rung®, denn welche und wie viele Menschen in einer Gesellschaft als behindert gel-
ten, hingt gemil der UN-BRK entscheidend von den gesellschaftlichen Bedingun-
gen ab (ausfiihrlicher dazu Graumann 2019, 23).
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b) Zu Institutionen als Rabmen individuellen Handelns und zum 1V orrang einer Institutionen-
bzw. Sozualethik

Eine ethische Perspektive, die das Handeln von Individuen ebenso wie die Gesell-
schaft mit ihren Praktiken und Institutionen kritisch reflektiert, muss sich diesem
Verstindnis von Behinderung anschlieBen. Weil dieses Verstindnis impliziert, dass
Menschen mit Beeintriachtigungen zu Recht den Abbau von Barrieren und Mal3-
nahmen fordern, muss eine ethische Perspektive die Frage berechtigter Anspriiche
und Grenzen aufgreifen. Allerdings muss diese Frage mit der ethischen Reflexion
gesellschaftlicher und institutioneller Rahmenbedingungen beginnen, da sich nur
dann individuelle Notlagen und moralischer Heroismus Einzelner ersparen lassen,
wenn die vorgefundenen Rahmenbedingungen, innerhalb derer Menschen handeln,
im Wesentlichen gerecht sind.

Auch die UN-BRK gibt der institutionenethischen Perspektive Vorrang: Sie for-
dert aus volkerrechtlicher Sicht ,,die volle Verwirklichung aller Menschenrechte und
Grundfreiheiten fiir alle Menschen mit Behinderungen ohne jede Diskriminierung
aufgrund von Behinderung [...]* (UN-BRK 2006, Art. 4) und fahrt institutionen-
ethisch fort: ,,Zu diesem Zweck verpflichten sich die Vertragsstaaten, a) alle geeig-
neten Gesetzgebungs-, Verwaltungs- und sonstigen Mallnahmen zur Umsetzung
der in diesem Ubereinkommen anerkannten Rechte zu treffen; b) alle geeigneten
MaBnahmen einschlieBlich gesetzgeberischer MaBnahmen zur Anderung oder Auf-
hebung bestehender Gesetze, Verordnungen, Gepflogenheiten und Praktiken zu
treffen, die eine Diskriminierung von Menschen mit Behinderungen darstellen [...]*
(UN-BHK 2000, Art. 4).

Die UN-Behindertenrechtskonvention will die Allgemeinen Menschenrechte
aus den Lebenslagen und Erfahrungsperspektiven von Menschen mit Behinderung
heraus neu durchdeklinieren und konkretisieren, da das Subjekt der Menschen-
rechte zuvor nur als nicht-behinderter Mensch gedacht worden sei (Bielefeld 2012).
Die Weiterentwicklung der Allgemeinen Menschenrechte stelle dhnlich wie die UN-
Frauenrechtskonvention (1979) oder die UN-Kinderrechtskonvention (1990) eine
Antwort auf Offentlich artikulierte Unrechtserfahrungen einer marginalisierten

Gruppe dar.

¢) Zur Kontroverse wischen medizinischem und soialem Modell von Bebinderung

Bis heute wihrt allerdings auch die Kontroverse zwischen dem medizinischen und
dem sozialen Modell von Behinderung (vgl. hierzu ausfithrlicher Hirschberg 2020,
Schramme 2023). Das medizinische Modell von Behinderung geht von dem in der
Medizin Gblichen Krankheitsbegriff aus (vgl. dazu und zu weiteren Krankheitsmo-
dellen in der Medizin Bobbert 2000; 2005). Dieses Modell hat der Medizintheoreti-
ker Christopher Boorse (1975) auf den Punkt gebracht: Als Krankheit gilt die Ab-
weichung vom speziestypischen Funktionieren, das durch die Ziele Leben und Fort-
pflanzung geprigt ist. Das Funktionieren des Organismus wird dabei noch nach
Geschlecht und Alter differenziert: Wir sind also krank, sobald eine biologische
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Funktion oder anatomische Struktur vom alters- und geschlechtsbezogenen Mittel-
wert abweicht. In Fortschreibung dieses Krankheitsmodells wird beim medizini-
schen Modell eine Behinderung als Abweichung gesehen. Aber selbst wenn man
die Funktionsfihigkeit nicht nur biologisch, sondern psychisch und sozial erweitert,
wird ein Normalititswert als Mal3stab gesetzt. Zwar lassen sich so Behandlungs-
und Unterstlitzungsbedarf feststellen (dazu ausfihtlicher Bobbert 2005), doch zu-
gleich wird ein Mensch mit einer Behinderung als defizitir erachtet und zumeist
dessen Anpassung an die ,,nicht-behinderte* Gesellschaft angestrebt. Anders das
soziale Modell von Behinderung, dem die UN-Behindertenrechtskonvention Aus-
druck verleiht: Es hebt die Kontextfaktoren, insbesondere die Umweltfaktoren (als
Barrieren oder Unterstiitzungsformen) hervor, die eine Besonderheit eines Men-
schen erst zur Behinderung machen.

Die Kontroverse zwischen dem medizinischen und dem sozialen Modell ist
ethisch hochrelevant: Es impliziert, welche Seite sich dndern soll. Zudem liegt bei
einem medizinischen Modell eine Diskriminierung ndher, da der betreffende
Mensch durch ein defizitires Merkmal charakterisiert wird, das als negatives Merk-
mal und zumal als Merkmal einer Minderheit gesellschaftliche Ausgrenzung oder
Diskriminierung wahrscheinlicher macht. Marianne Hirschberg (2020), die sich
schon sehr lange mit Definitionen und Klassifikationen von Behinderung befasst,
weist darauf hin, dass in Gesellschaften Definitionsmacht ausgehandelt wird und
die mit einer Definition verbundenen Problembereiche und Ziele entscheidend
sind. Definitionen sind kein Selbstzweck, sondern mussen in ihrem Ziel und Gel-
tungsbereich transparent und damit auch diskutierbar gemacht werden (Hirschberg
2020, 17; Bobbert 2005, bes. 154-156). Es ist daher kein Zufall, dass die UN-Be-
hindertenrechtskonvention nach ihrer Definition von Behinderung unmittelbar
vom Ziel ihrer Definition spricht (s. 0.): der gleichberechtigten gesellschaftlichen
Teilhabe aller Menschen (UN-BRK 20006, Art. 1; ausfihrtlicher dazu Degener 2009).

2. Krankheit und Behinderung

In der drztlichen Versorgung wird Krankheit Giblicherweise als Abweichung vom
biologischen Funktionieren eines typischen Mitglieds der Spezies verstanden. In
diesem Sinne zieht man fiir Diagnosen in der ambulanten und stationdren Versor-
gung in Deutschland meist die Internationale Klassifikation von Krankheiten und
verwandten Gesundheitsprobleme (ICD-10-GM, 2024) heran. Sie klassifiziert die
Funktionsfihigkeit und Behinderungen, die mit einem Gesundheitsproblem vet-
bunden sind, und spricht von ,,funktionaler Gesundheit*: Eine Person ist funktio-
nal gesund, wenn — vor dem Hintergrund ihrer Umgebungsfaktoren — ihre kérper-
lichen Funktionen (einschlieBlich der mentalen Fihigkeiten) denen eines nicht ein-
geschrinkten Menschen entsprechen. Menschen mit Beeintrichtigungen sind dem-
nach funktional gesund, wenn dies ihrer subjektiven Einschitzung entspricht und
wenn sie den Anforderungen der Alltagsbewiltigung entsprechen (Bundesministe-
rium fiir Arbeit und Soziales 2021, 412).
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a) Uberschneidungen und fliefiende Uberginge zwischen Krankheit und Bebindernng

Wo verlaufen nun die Grenzen zwischen Krankheit und Behinderung bzw. besser
gefragt: Wo gibt es flieBende Ubergiinge? So ist etwa eine chronische Krankheit
kein vortibergehender Krankheitszustand, da er sich nur begrenzt therapieren lisst;
vielmeht kann sie ab einem bestimmten Punkt in eine Behinderung miinden. Zu-
dem kann eine Behinderung auch Folge einer Krankheit sein, selbst Krankheitswert
haben oder mit Begleiterkrankungen einhergehen. In beiden Fillen gewinnen dann
allerdings neben medizinischen Interventionen zunehmend psychologische und so-
ziale Hilfen zur Bewiltigung der Einschrinkungen und zur Neuausrichtung des Le-
bens an Bedeutung.

Ahnlich wird auch im Recht abgegrenzt: Verfassungsrechtlich fallen in Bezug
auf Artikel 3 des Grundgesetzes unter den Begriff ,,Behinderung* angeborene Be-
eintrichtigungen und solche, die unfallbedingt oder durch Krankheit entstanden
sind (Langenfeld 2024, Rn. 112): Krankheiten fallen dann unter den Behinderungs-
begriff, wenn sie chronifiziert sind, keine Aussicht auf zeitnahe Genesung und dem-
zufolge eine lingerfristige Teilhabeeinschrinkung besteht. Das ist der Fall, wenn
die Krankheit eine Einschrinkung mit sich bringt, die insbesondere auf physische,
geistige oder psychische Beeintrichtigungen zurtickzufiihren ist, die in Wechselwir-
kung mit verschiedenen Barrieren den Betreffenden an der vollen und wirksamen
Teilhabe am Berufsleben, gleichberechtigt mit den anderen Arbeitnehmern, hindern
kénnen, und wenn diese Einschrinkung von langer Dauer sind.

Das Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales (2021, 412) schreibt in seinem
Dritten Teilhabebericht: ,,Gesundheit und Teilhabe sind eng miteinander ver-
schrinkt. Der individuelle Gesundheitszustand einer Person beeinflusst die wahr-
genommene Lebensqualitit und hat Auswirkungen auf die Teilhabechancen in ver-
schiedenen Lebensbereichen.*

b) Relevang, der medizinischen 1 ersorgung fiir Menschen mit einer Bebinderung

Fiir die medizinische Versorgung heif3t dies, dass die medizinische Behandlung von
Menschen mit Behinderung in einem besonderen Ubergangsbereich zwischen me-
dizinischen Therapieméglichkeiten und anderen Formen der Therapie und Untet-
stitzung verlduft: Eine Behinderung ldsst sich nicht mit medizinischen Mitteln hei-
len, kann in ihren Auswirkungen jedoch mit medizinischen Mitteln gemildert wer-
den. Zwar ist der Bereich der Férderung kein rein medizinisches Betitigungsfeld,
wohl aber kénnen Arzt¥innen die Betroffenen mit medizinischen Mitteln unterstiit-
zen, indem sie eine Verschlechterung oder Folgeschiden verhindern. Wenn ein
Mensch z. B. im Fall von Schwerhdrigkeit medizinisch-technisch nicht gut versorgt
ist, hort er Gerdusche schlechter, ist also im Stralenverkehr gefihrdet und wird
vielleicht unsicher, weil er sich von seiner Umgebung oft tiberrascht fihlt. Im Kon-
takt mit anderen Menschen kommen Missverstindnisse und Konflikte auf, die mit
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emotionalem Stress und Ausgrenzung einhergehen, zumal dann, wenn der Be-
troffene selbst oder das Umfeld die Ursache der Konflikte nicht einzuordnen vet-
mogen.

3. Inklusion und Teilhabe

Die Forderungen nach Inklusion und Teilhabe prigen seit Jahrzehnten die Behin-
dertenhilfe und -politik (Kulke 2020). GroBle Dynamik entfalteten diese Zielkon-
zepte durch die UN-BRK (2006) in Bezug auf unabhingige Lebensfithrung (BRK
20006, Kap. 21), Bildung (BRK 2006, Kap. 7), Arbeit (BRK 20006, Kap. 8), angemes-
senen Lebensstandard und Teilhabe am politischen und 6ffentlichen wie kulturellen
Leben (BRK 2006, Kap. 19-30).

In der Diskussion um Partizipation wird zwischen Teilhabe als Chance und Teil-
nahme als Umsetzung unterschieden und dann Teilhabe zum einen eng in Bezie-
hung mit dem Recht auf Selbstbestimmung und zum anderen eng in Beziehung mit
sozialer Ungleichheit und Diskriminierung gesetzt (Kulke 2020, 89f). Das deutsche
Sozialgesetzbuch fordert entsprechend, Teilhabebedarfe zu ermitteln und Teilhabe-
leistungen zu planen und zu erbringen (u. a. Sozialgesetzbuch IX).

Auch die medizinische Versorgung von Menschen mit einer Behinderung muss
diese Ziele in den Blick nehmen — und damit innerdisziplindr und interdisziplinir
umsichtiger als mit ,lediglich* kranken Patient*innen umgehen. Es gilt, die Teilhabe
in der Gesellschaft mit medizinischen Mitteln zu unterstiitzen und Diskriminierung
zu vermeiden. Diese Ziele, die in der Medizin nicht per se angestrebt werden, zumal
diese in erster Linie dem medizinischen Krankheitsverstindnis folgt, sind stirker
als bislang politisch hervorzuheben und im Selbstverstindnis und den Strukturen
der Medizin zu verankern.

ITI. Diskriminierung: soziologische, ethische und
rechtliche Perspektiven

1. Diskriminierung als soziales Phinomen

Im Alltag wird unter Diskriminierung ein benachteiligendes Handeln und abwer-
tendes Sprechen verstanden, dem eine vermeintliche Andersartigkeit eines Men-
schen zugrunde liegt. Wie der Soziologe Heitmeyer in seiner Langzeitstudie zur
gruppenbezogenen Menschenfeindlichkeit darlegt, hingt die Diskriminierungsbe-
reitschaft mit bestimmten Persénlichkeitsstrukturen wie Autoritarismus und sozia-
ler Dominanzorientierung sowie mit vorherrschenden Stereotypen und Vorurteilen
in sozialen Milieus und der Gesamtgesellschaft zusammen (u. a. Heitmeyer u. a.
2012, 101).

Diskriminierung wird in der Regel als gesellschaftliche Benachteiligung, Ableh-
nung oder Ausgrenzung aufgrund von Merkmalen wie z. B. Religion, ethnische oder
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soziale Herkunft, Geburt, Geschlecht, Sprache, sexuelle Orientierung oder Behin-
derung verstanden (Scherr 2016, 1). Den Menschen, die einer Gruppe zugerechnet
werden, der eine von der Mehrheitsgesellschaft abweichende kollektive Identitit mit
Eigenschaften zugeschrieben wird — wie z. B. Menschen mit einer psychischen Er-
krankung oder Menschen mit einer Koérperbehinderung — wird im Vergleich zu an-
deren Gruppen weniger Achtung entgegengebracht. Sozialwissenschaftliche Stu-
dien zeigen, dass Diskriminierung nicht nur als Folge individueller Einstellungen
oder kollektiver Mentalitidten verstanden werden muss, sondern als komplexes Sys-
tem sozialer Beziehungen, in dem benachteiligende Unterscheidungen und Zuord-
nungen entstehen und wirken (u. a. Scherr 2016, Hirschberg 2020).

Der Begriff Diskriminierung ist zudem eng mit Regionen und vor allem auch
historischen Kontexten verbunden, sodass je nach Region und Zeit unterschiedli-
che diskriminierende Unterscheidungen entstehen und wirksam werden. Bereits die
Konstruktion einer Gruppe ist keine neutrale Voraussetzung von Diskriminierung,
sondern selbst schon wichtiges Element des Prozesses, der zur Diskriminierung
fihrt. Denn mit der Zuordnung zu diskriminierten Gruppen werden Menschen
nicht mehr als eigenverantwortliche und selbstbestimmungsfihige Individuen, son-
dern als Gruppenwesen wahrgenommen, die durch die Zugehérigkeit bzw. Zuord-
nung charakterisiert werden (Scherr 2000; Brubaker 2007).

2. Diskriminierungsverbot bzw. negative Diskriminierung

Das Gebot der Gleichbehandlung aller Menschen ist zentral fiir die Achtung der
Wiirde des Menschen und fiir Gerechtigkeit zwischen Menschen. Fine ungleiche
Behandlung eines Menschen, der sich in der gleichen Situation befindet, aber als
Person oder als Mitglied einer Gruppe eine im Vergleich zu anderen schlechtere
Behandlung erfihrt, fiir die es keine nachvollziehbaren und gerechtfertigten Griinde
gibt, ist ungerecht. Die Beurteilung, was als gleich und was als ungleich eingestuft
werden soll, ist jedoch oft strittig. Zudem kann es Ungleichbehandlungen geben,
die lediglich in bestimmten Lebenssituationen und -bereichen als gerechtfertigt gel-
ten, etwa Arbeitsschutzvorkehrungen fiir schwangere Frauen.

Diskriminierungsverbote beziehen sich auf personengebundene Merkmale, de-
nen eigen ist, dass sie dem Menschen unveridnderlich anhaften oder sich nur unter
Schwierigkeiten dndern lassen; d. h. ein Mensch kann auf ihr Vorhandensein oder
Fehlen keinen oder nur begrenzten Einfluss nehmen. Unter anderem zihlen zu die-
sen Merkmalen angeborene oder erworbene Behinderungen oder Beeintrichtigun-
gen. Diskriminierungsverbote kniipfen aulerdem an historische Erfahrungen von
Ausgrenzung und Herabsetzung bestimmter Gruppen an (z. B. Frauen, Jidinnen
und Juden, Menschen mit Behinderung, People of Colour, Homosexuelle) und be-
kriftigen die Schutzwiirdigkeit dieser Gruppen (Scherr 2016, bes. 1-2). Die histori-
sche Sicht auf Diskriminierung fithrt dazu, dass das Diskriminierungsverbot in ers-
ter Linie traditionell benachteiligte Gruppen schiitzt — also z. B. Frauen und nicht
Minner, People of Colour und nicht Weil3e.
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Fir eine demokratisch verfasste und den Allgemeinen Menschenrechten ver-
pflichtete Gesellschaft ist der Anspruch leitend, dass alle Individuen iber gleiche
Rechte und Chancen verfiigen. Wann jedoch Ungleichbehandlung, etwa von
Frauen — auch in Europa lange ohne Wahlrecht — als ungerechte Benachteiligung
oder aber als gerechtfertigte Ungleichbehandlung gilt, hingt entscheidend auch von
der historisch verandetlichen Annahme ab, wer im vollen Wortsinn als ,,Mit-
mensch® gilt, der einen Anspruch auf die Erkennung als Individuum mit gleichen
Rechten und Freiheiten hat. Das Recht von Menschen mit Behinderung auf Schul-
bildung, Arbeit und andere Formen der Teilhabe an der Gesellschaft hat sich in
Westeuropa erst in der Nachkriegszeit herausgebildet.

3. Zum Verbot der Diskriminierung im Recht

Obwohl der vorliegende Beitrag ethische und diesbeziiglich relevante sozialwissen-
schaftliche Fragen behandelt, soll kurz auf das Diskriminierungsverbot im Recht
eingegangen werden, weil das Recht fiir das individuelle Handeln und fir instituti-
onelle Regelungen und Praktiken einen wichtigen Rahmen darstellt. Angesichts von
Diskriminierungsphinomenen stellt sich zudem jeweils die Frage, ob es sich um
eine rechtlich sanktionierbare Diskriminierung handelt.

Das Diskriminierungsverbot ist auf unterschiedlichen rechtlichen Ebenen noz-
miert: im Vo6lkerrecht, im Unionsrecht und im nationalen Recht. Internationale und
curopdische Rechtsnormen wirken auf die Gestaltung des deutschen Rechts ein:
Teils sind die rechtlichen Vorgaben im deutschen Recht anzuwenden, teils sind sie
noch umzusetzen, teils sind die Rechtsnormen bei der Auslegung und Anwendung
deutschen Rechts zu beachten. AuB3erdem bieten die im Volker- und Unionstecht
verankerten Rechte zusitzliche Rechtsschutzmdglichkeiten.

Die UN-BRK versteht unter Diskriminierung nicht nur das willkiirliche Vorent-
halten gleicher Rechte, sondern ,,jede Unterscheidung, AusschlieBung oder Be-
schrinkung auf Grund von Behinderung, die zum Ziel oder zur Folge hat, dass das
auf die Gleichberechtigung mit anderen gegriindete Anerkennen, GenieBlen oder
Austiben aller Menschenrechte und Grundfreiheiten im politischen, wirtschaftli-
chen, sozialen, kulturellen, biirgerlichen oder jedem anderen Bereich beeintrichtigt
oder vereitelt wird. Sie umfasst alle Formen der Diskriminierung, einschlieBlich der
Versagung angemessener Vorkehrungen® (UN-BRK, Art. 2).

In Deutschland besteht, was die Gesundheitsversorgung von Menschen mit ei-
ner Behinderung anbelangt, angesichts des allgemeinen Gleichheitsgrundrechts
(Art. 3 Abs. 1 GG: ,,Alle Menschen sind vor dem Gesetz gleich®) und insbesondere
aus Art. 3 Abs. 3 S. 2 GG der Auftrag, Menschen wirksam vor einer Benachteiligung
aufgrund von Behinderung zu schiitzen. Dartiber hinaus sind vor allem die Sozial-
gesetzblicher sowie das Urteil des Bundesverfassungsgerichts aus dem Jahr 2021
(Beschluss vom 16.12.2021 — 1 BvR 1541/20), das Diskriminierung von Menschen
mit einer Behinderung im Fall von Triage wihrend einer Pandemie verbietet, ein-
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schligig. Zudem enthilt § 5¢ Abs. 1 des Infektionsschutzgesetzes (IfGS) mittler-
weile ein Diskriminierungsverbot fiir den Fall, dass aufgrund einer iibertragbaren
Krankheit nicht ausreichend iberlebenswichtige intensivmedizinische Behand-
lungskapazititen vorhanden sind (20. Juli 2000 — BGBI. I S. 1045, zuletzt gedndert
durch Art. 8v des Gesetzes vom 12. Dezember 2023 — BGBI. 2023 I Nr. 359). Dar-
tber hinaus gilt seit 2009 die von Deutschland unterzeichnete UN-BRK (2000), die
insbesondere in Art. 25 Fragen der Gesundheit und Gesundheitsversorgung behan-
delt. Zahlreiche nationale und weitere volkerrechtliche Regelungen fordern gesell-
schaftliche Bewusstseinsprozesse und politische MaB3nahmen, um Diskriminierun-
gen von Menschen mit einer Behinderung abzubauen und sie zu befihigen, ihre
Rechte und Chancen auch faktisch wahrzunehmen.

Auf das Problem, dass in Deutschland Menschen mit einer Behinderung der
Gefihrdung von Diskriminierung in ethShtem Mal} ausgesetzt sind, machte jingst
noch die Rechtswissenschaftlerin Anna-Lea Wolf im Zusammenhang mit der Dis-
kussion tber das Infektionsschutzgesetz aufmerksam: Es gerate dabei leicht aus
dem Blick, dass sich die Behindertendiskriminierung keinesfalls auf besondere Not-
lagen oder sonstige Ausnahmezustinde beschrinke. Und sie fahrt fort: Die Gefahr
einer Diskriminierung sei ein ganz alltdgliches Problem — und zwar in jedem erdenk-
lichen Lebensbereich. Fiir den Sektor der Gesundheitsvorsorge und -pflege lasse
sich die Gefahr der Diskriminierung allerdings recht leicht reduzieren. Denn zu-
meist ergebe sich die Diskriminierungsgefahr insbesondere dadurch, dass selbst me-
dizinisch voll ausgebildetes Personal die Lebenssituation und -qualitit behinderter
Patienten sachlich falsch beurteile (Wolf 2024, 249).

4. Unterschiedliche Formen von Diskriminierung

Diskriminierung kommt in unterschiedlichen Formen vor (u. a. Altman 2020,
Scheer 2016). Derzeit gingige und einige spezifische Unterscheidungen, die fiir den
Bereich der Medizin und Gesundheitsversorgung relevant sind, werden im Folgen-
den vorgestellt.

a) Direkte bzw. unmittelbare Diskrininiernng

Richtet sich eine konkrete Diskriminierung gegen eine Einzelperson, lisst sich diese
einfacher als Diskriminierung wahrnehmen und kritisieren als andere Formen von
Diskriminierung. Eine direkte bzw. unmittelbare Diskriminierung liegt vor, wenn
eine MaBinahme, Routine oder Regelung explizit eine diskriminierende Ungleichbe-
handlung vorsieht, die eine Person mit einem verpénten Merkmal und damit ggf.
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einhergehende spezifische Begleitmerkmale betrifft (u. a. Scheer 2016, 1, Dietrich
415f und rechtlich u. a. Langenfeld 2024, Art. 3 GG Rn. 34-306).2

b) Indirekte bz, mittelbare Diskriminiernng

Eine indirekte bzw. mittelbare Diskriminierung liegt vor, wenn eine Mal3nahme,
Routine oder Regelung zwar keine offensichtliche Benachteiligung bestimmter
Gruppen enthilt, sich in ihrer konkreten Anwendung jedoch so auswirkt, dass Mit-
glieder einer bestimmten Gruppe benachteiligt werden (u. a. Scheer 2016, 1, Diet-
rich 2023, 416f). Im Unterschied zur direkten Diskriminierung beruht die Entschei-
dungsfindung bei einer indirekten Diskriminierung auf scheinbar neutralen — nicht
auf die Gruppenzugehdrigkeit abstellenden — Kriterien. Eine indirekte Diskriminie-
rung kann intentional oder nicht-intentional erfolgen. So ist in manchen Fillen die
Auswahl eines vermeintlich neutralen Kiriteriums gerade durch die Absicht moti-
viert, ein ungleiches Ergebnis zu erzielen, das die Angehdrigen einer Gruppe be-
nachteiligt.? In einem Bewerbungsverfahren kann z. B. die Anforderung eines ho-
hen Bildungsabschlusses, der in der Regelstudienzeit erworben wurde, beabsichtigt
oder unbeabsichtigt dazu fithren, dass Menschen mit einer chronischen psychischen
Erkrankung kaum eine Chance auf Einstellung haben.

Indirekte Diskriminierungen lassen sich hdufig nicht leicht aufdecken, weil sie
sich auf die faktischen Auswirkungen einer bestimmten Praxis bezichen. Wenn je-
doch mithilfe empirischer qualitativer oder quantitativer Methoden oder in erster
Niherung auch mit Erfahrungsberichten plausibel dargelegt werden kann, dass eine
weit verbreitete Praxis oder Ma3nahme eine spezifische Gruppe von Menschen, der
in der Gesellschaft ein ,,verpéntes® Merkmal zugeschrieben wird, hiufiger benach-
teiligt und die Benachteiligung eine gewisse Intensitit erreicht, kann von einer mit-
telbaren Diskriminierung gesprochen werden.

Zur Vermeidung oder Beseitigung einer mittelbaren Diskriminierung muss der
Effekt jedoch erst einmal erkannt werden, und es muss Alternativen geben, bei de-
nen die benachteiligenden Auswirkungen nicht auftreten. Wenn z. B. eine kérperli-
che MindestgroéBe die Einstellungsvoraussetzung fiir das Arbeiten an einem Mon-
tageband ist und dadurch Frauen gegeniiber Minnern benachteiligt sind, muss das
Unternehmen priifen, ob es den Produktionsprozess abwandeln kann. Anhand die-
ses Beispiels wird deutlich, dass es auch um die Frage geht, welche Anderungsfor-
derungen zugemutet werden kénnen (Thiising 2021, Rn. 41). Vergleichbares gilt
auch fir Vorgaben, die Menschen mit einer Kérperbehinderung regelhaft ausschlie-
Ben.

2 Im Recht zihlen dazu Geschlecht und Behinderung, aber in der Regel auch weitere Merkmale, die
in Abhingigkeit von der jeweiligen rechtlichen Regelung variieren kénnen. Die Ethik bezieht sich
auf eine offene Liste von Merkmalen, deren Triger*innen gesellschaftlich von Diskriminierung be-
troffen oder bedroht sind.

3 Aus rechtlicher Sicht kommt die Einbezichung der mittelbaren Diskriminierung offenbar nur fir
die Merkmale des Geschlechts und der Behinderung in Betracht (Langenfeld 2024, Rn 38).
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¢) Strukturelle Diskriminierung und institutionelle Diskriminierung

Strukturelle Diskriminierung liegt vor, wenn die Benachteiligung einzelner Gruppen
in den Strukturen der Gesellschaft begriindet ist (Scheer 2016). Die tGber lange Zeit
gewachsene Art des Zusammenlebens in Bezug auf das Bildungswesen, die Arbeits-
teilung, die Verteilung von Entscheidungsbefugnissen geht immer auch mit patriar-
chalen, behindertenfeindlichen, postkolonialen, homophoben oder religisen Kon-
ventionen und Traditionen einher, welche die Privilegierung von Gruppen und die
Schlechterstellung anderer Gruppen als ,,normal“ erscheinen lassen. Da vorgege-
bene, vertraute Strukturen oft nicht hinterfragt und von den Betroffenen oder an-
deren Beteiligten selbst nicht als diskriminierend erkannt werden, ldsst sich struktu-
relle Diskriminierung nicht auf den ersten Blick erkennen. Strukturelle Diskriminie-
rungen beinhalten direkte oder indirekte Diskriminierung, die sich in gesellschaftli-
chen Formen des Zusammenlebens abbilden.

Als institutionelle Diskriminierungen, die nicht auf individuell zurechenbare
Handlungen oder Uberzeugungen zuriickgefithrt werden koénnen (Scheer 2016, 2),
gelten solche Konstellationen, bei denen interne Routinen, Regeln oder Abliufe in
einer Institution dazu fithren, dass Mitglieder einer bestimmten Minderheit bzw.
Gruppe regelmifig benachteiligt werden. Strukturen und Verfahrensweisen von In-
stitutionen konnen also diskriminierende Auswirkungen haben, obwohl die han-
delnden Personen in der Institution weder stereotype Vorstellungen tiber Eigen-
schaften von Gruppen noch benachteiligenden Absichten haben. So kann eine in-
stitutionelle Diskriminierung von Menschen mit Behinderung z. B. erfolgen, wenn
Ausbildungs- und Arbeitsstellen bevorzugt an solche Bewerber*innen vergeben
werden, von denen angenommen wird, dass sie sich problemlos in die Betriebskul-
tur einfiigen und von Kolleg*innen und Patient*innen akzeptiert werden. Bewer-
ber*innen hingegen, bei denen angenommen wird, dass ihre Behinderung zu
Schwierigkeiten im Betrieb fithrt, werden angesichts solcher Voreinstellungen we-
niger Chancen auf eine Arbeitsstelle haben.

d) Diskriminierung durch Algorithmen

Neben klassischer Statistik verzeichnen in den letzten Jahren Verfahren aus dem
Bereich der Kiinstlichen Intelligenz groB3e Fortschritte, hier insbesondere das Deep
Learning, das in kiinstlichen neuronalen Netzen komplexe Daten verarbeitet. Sta-
tistische Verfahren und Techniken der kiinstlichen Intelligenz bzw. des maschinel-
len Lernens beinhalten Risiken direkter oder indirekter Diskriminierung, die es zu
entdecken bzw. zu vermeiden gilt.

Bei der Generierung von Behandlungsentscheidungen fur Einzelfille durch
elektronische Verfahren, um beispielsweise den Zeitaufwand bei der Analyse eines
einzelnen Falls zu reduzieren oder besondere Expertise zum Tragen kommen zu
lassen, werden hiufig Merkmale wie Hautfarbe und Geschlecht, aber auch Behin-
derung oder Alter als Daten erhoben. Es werden aber auch Datenmengen, die ,,zu-
fillig™ bereits mit diesen Merkmalen verhaftet sind, verarbeitet. Potentiell enthalten
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alle Analysen von Daten und die algorithmische oder automatisierte Entscheidungs-
findung ,,Vorurteile” (biases) in dem Sinn, dass die lernenden Verfahren stark von
ithren Trainingsdaten abhingig sind (Lenzen 2023, 886; Orwat 2019). Trainiert man
etwa einen Algorithmus, der Vogel erkennen soll, ohne thm jemals einen flugunfi-
higen Vogel zu zeigen, wird er Pinguine und Strauf3e nicht zu den Végeln rechnen.
Trainiert man einen Algorithmus zur Gesichtserkennung vor allem an weilen Ge-
sichtern, wird er People of Colour schlechter erkennen.

Insofern bedarf sowohl die Konzeption eines elektronischen Verfahrens als
auch die Frage, welche Informationen herangezogen und welche Ergebnisse ge-
wonnen werden kénnen, einer kritischen Untersuchung, ob in Bezug auf diskrimi-
nierungsgefihrdete Gruppen Korrekturen vorzunehmen sind. Denn wer Algorith-
men entwickelt und einsetzt, muss nicht nur Verstindnis fiir die Auswirkungen ih-
res Hinsatzes haben (Rohde 2018), sondern auBlerdem priifen, ob ein System be-
kannte, aus ethischer oder rechtlicher Sicht unzuldssige Diskriminierungen mit sich

bringt.

¢) Diskriminierung in Form epistemischer Ungerechtigkeit

Epistemische Ungerechtigkeit bezeichnet eine Form der Ungerechtigkeit oder Un-
fairness zwischen Menschen, die sich auf Wissen, Verstehen und die Art der Kom-
munikation bezieht, wenn man z. B. von Wissen ausgeschlossen, zum Schweigen
gebracht oder falsch dargestellt wird. Die britische Philosophin Miranda Fricker
(2007 bzw. 2023), die den Begriff ,,epistemische Ungerechtigkeit” geprigt hat, ar-
beitet in ihrer Theotie spezifische Ungerechtigkeiten heraus, unter der Individuen
und Gruppen aufgrund ihres Status als Wissende leiden.*

Hermeneutische Ungerechtigkeit tritt ein, wenn ein bedeutender Bereich der ei-
genen sozialen Erfahrung in den kollektiven hermeneutischen Ressourcen — als dem
gemeinsamen Werkzeug der sozialen Interpretation — nicht vorkommt (Fricker
2007, 155). Eine Reihe von Erfahrungen sind nicht vertreten und kénnen daher
nicht gut wahrgenommen und mitgeteilt werden.

Testimoniale Ungerechtigkeit tritt ein, wenn Vorurteile dazu fihren, dass ein
Adressat dem Wort eines Sprechers geringere Glaubwiirdigkeit beimisst. Denn ei-
nige Menschen gelten aufgrund ihrer sozialen Position oder ihrer Zugehorigkeit zu
einer gesellschaftlichen Gruppe als glaubwiirdiger als andere. Aber auch Menschen
mit einer Behinderung sind von solcher Diskriminierung bedroht und haben als
Mitglieder einer stigmatisierten soziale Gruppe unter Umstinden Glaubwiirdig-
keitsprobleme.

4 Fiir einen Uberblick tiber Ausdifferenzierungen und Fortentwicklungen der vergangenen Dekaden
vgl. Haenle (2023).



Medizinische Versorgung von Menschen mit einer Behinderung 101

1) Mebrfachdiskriminierung und intersektionale Diskriminierung

Intersektionalitit beschreibt die Uberschneidung verschiedener Formen von Dis-
kriminierung gegeniiber einer Person in der Gesellschaft. Nicht selten vereint eine
Person mehrere Merkmale auf sich, die sie in mehrfacher Hinsicht fur eine Diskri-
minierung besonders anfillig machen, so z. B. Menschen mit einer geistigen Behin-
derung, die zudem durch die Merkmale ,,Frau* und/oder ,,Migrationshintergrund*
gekennzeichnet sind. Sie laufen Gefahr, dass die verschiedenen diskriminierungsge-
tihrdenden Merkmale hiufigere und stirkere Diskriminierungen mit sich bringen.
Intersektionalitit zeigt auf, dass es wechselseitige Verstirkungen zwischen ver-
schiedenen Formen der Ungleichbehandlung und Diskriminierung gibt (Kaufmann
2020, Bereswill 2020). Im Hinblick auf Disability Studies haben sich als intersektio-
nale Perspektiven vor allem die Feminist Disability Studies, die Queer Studies und
die Racism Studies herausgebildet (Kaufmann 2020, 257). Den kritischen Positio-
nen geht es nicht nur um die Analyse von Ungleichverhiltnissen, sondern vor allem
um deren Aufthebung durch soziale, rechtliche und politisch-6konomische Praxen.

) Mafsnabmen zur V ermeidung von Diskriminierung bzw. ,,positive Diskriminierung*

Angesichts von negativer Diskriminierung kénnen positive MaBinahmen, die Dis-
kriminierungen verursachen oder beférdern, zuléssig oder sogar geboten sein (aus
verfassungsrechtlicher Perspektive u. a. Langenfeld 2024, Rn. 29-33). Strukturelle
MafBnahmen zugunsten diskriminierter oder von Diskriminierung bedrohter Merk-
malstriger*innen sollen Benachteiligungen abbauen bzw. kompensieren, um das
Ziel faktischer Gleichheit zu verwirklichen. Die positiven Mallnahmen kénnen
nicht allein mit dem Diskriminierungsverbot, sondern mit dem Recht auf Chancen-
gleichheit und faktische Gleichheit gerechtfertigt werden. Das Unterlassen von
MafBnahmen, die Menschen faktisch gleiche Rechte und gesellschaftliche Teilhabe
erméglichen, wirde eine Diskriminierung darstellen (Graumann 2012).

Der Soziologe und Sozialarbeitswissenschaftler Albert Scherr (2016), aber auch
andere Autoren wie der Soziologe Kulke (2020) arbeiteten zudem heraus, dass Dis-
kriminierung und soziale Ungleichheit hiufig ineinander verschrinkt und somit
schwer zu unterscheiden sind, etwa was in der Lebenswirklichkeit Betroffener Folge
von Diskriminierung und was Folge von Einkommens- oder Bildungsarmut ist.
Scherr (2016, 3f) hebt in Bezug auf positive MaBnahmen gegen Diskriminierung
hervor, dass die Gesellschaftspolitik nicht aufgespalten werden solle in eine Anti-
diskriminierungspolitik einerseits und in den Abbau sozialer Ungleichheit und die
Herstellung sozialer Gerechtigkeit andererseits. AuB3erdem reiche es nicht aus, le-
diglich wirksame rechtliche Sanktionen gegen Diskriminierung zu verankern. Viel-
mehr misse Antidiskriminierung als gesellschaftspolitische Programmatik auf drei
Ebenen ansetzen:

Erstens miisse das gesellschaftliche Problembewusstsein gestirkt werden — etwa
dadurch, dass in Ausbildung und Studium die Thematik behandelt werde, damit
bestimmte Berufsgruppen wie Lehrer*innen speziell auf Diskriminierungsfragen
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achteten. Zweitens missten Organisationen verbindliche und Uberpriifbare Anti-
diskriminierungskonzepte verankern, etwa in Form von Trainings und Qualifizie-
rungsmal3nahmen fiir Mitarbeiter*innen, der Einrichtung von Beschwerdestellen
fiir Betroffene, anonymisierten Verfahren der Bewerber*innenauswahl, Formen des
Monitorings von Gleichstellungsma3nahmen sowie der Implementierung von
Diversity-Konzepten.

Anhaltend kontrovers werden in Bezug auf positive Malinahmen zur Verbesse-
rung der Position diskriminierter Gruppen die Wirksamkeit der Malnahmen, die
Begrundung der Auswahlkriterien und die Folgen der Festschreibung von Grup-
pen, die als besonders férderungswiirdig erachtet werden, diskutiert (Scherr 2016,
5). Da Menschen mit Behinderung zweifelsohne eine diskriminierte Gruppe dar-
stellen, stehen die letztgenannten Fragen hier nicht mehr zur Debatte, sicht man
einmal von den Ein- und Ausschlusskriterien in Bezug auf ,,Behinderung® ab.

IV. Grundlegende moralische Abwehr- und
Anspruchsrechte in Bezug auf medizinische Behandlung

Mit dem Verbot der Diskriminierung von Menschen mit einer Behinderung und
dem Ziel gleichberechtigter Teilhabe an der Gesellschatt sind vom Recht und im
politischen Diskurs Gleichbehandlung und Unterstitzung gefordert. Im Folgenden
soll dies aus ethischer Sicht begriindet werden — nicht zuletzt um zu zeigen, dass
sich die Forderungen der UN-BRK nicht nur sozialpolitisch und vélkerrechtlich,
sondern auch aus ethischer Sicht mit guten Griinden ausweisen lassen.

1. Grundlegende moralische Rechte auf die allgemein notwendigen
Bedingungen der Handlungsfihigkeit

In dem deontologischen Ansatz des US-amerikanischen Moralphilosophen Alan
Gewirth bildet das menschliche Handeln den Ausgangspunkt fiir eine Reihe von
Schritten, die in eine Art kategorischen Imperativ miinden, um grundlegende mo-
ralische Rechte jedes Menschen zu begriinden (grundlegend Gewirth 1978; 1989
sowie Steigleder 1999): Jeder Mensch handelt freiwillig und zielgerichtet und kann
seinem Handeln nicht entgehen. Wenn er sein Tun reflektiert, sicht er ein, dass sein
Handeln auf allgemein notwendigen Voraussetzungen basiert, die er nicht fiir sich
fordern muss, sondern die fiir alle Menschen gleichermal3en erforderlich und daher
zu garantieren sind. Dazu zihlen Elementargiiter wie Leben, physische Integritit,
Bewegungsfreiheit, geistiges Gleichgewicht, Mittel wie Nahrung, Kleidung und Un-
terkunft und individuumsiibergreifende Voraussetzungen wie ein gewisses Mal3 an
Frieden und Ordnung und eine in 6kologischer Hinsicht bewohnbare Umwelt. Des
Weiteren braucht jeder Handlungsfihige sogenannte Nichtverminderungsgiiter, die
zur Aufrechterhaltung des Niveaus der Erfiillung eigener Ziele dienen, so u. a. fiir
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die Zukunft planen zu kénnen, Wissen tiber fiir das eigene Handeln relevante Fak-
ten zu haben und nicht belogen oder bestohlen zu werden. Schlielich sind Zu-
wachsgiiter zur Erh6hung des Niveaus der Erftllung eigener Ziele erforderlich — so
u. a. Selbstwertschitzung und Selbstvertrauen auf Seiten des Handelnden, die Ach-
tung durch andere, ein soziales Klima, das die Entwicklung dieser Voraussetzungen
férdert und aulerdem die Méglichkeit, Bildung und Vermdgen zu erwerben.

In Anbetracht dieser allgemein notwendigen Voraussetzungen der Handlungs-
tihigkeit, d. h. den oben angefithrten ,,Glitern“, muss jeder Handelnde aus logisch
zwingenden Griinden anerkennen, dass er stets in Ubereinstimmung mit den kon-
stitutiven Rechten der Adressaten seiner Handlungen handeln soll. Denn jeder
Mensch, der tiber sich als Handelnden reflektiert, sieht ein, dass er zum einen darauf
angewiesen ist, dass andere seine Freiheit und die weiteren allgemein notwendigen
Giiter der allgemeinen Handlungsfihigkeit nicht beeintrichtigen oder zerstéren.
Zum anderen muss et mit Situationen und Lebensumstinden rechnen, in denen er
die allgemein notwendigen Giiter nicht durch eigene Anstrengung erreichen oder
wiedererlangen kann. Angesichts der Abhingigkeit eines Handelnden von den
Handlungen anderer Individuen lassen sich auch Anspruchsrechte bzw. Pflichten
gegeniiber anderen begriinden: ,,Wir haben Pflichten, Individuen bei der Erfiillung
ihrer konstitutiven Rechte der Handlungsfihigkeit zu helfen, wenn sie dies nicht
durch eigene Anstrengung schaffen. Dadurch werden Individuen befihigt zu han-
deln, mit allgemeinen Chancen auf Erfolg, d. h. befdhigt zur Verfolgung ihrer eige-
nen Zwecke, welche auch immer es sein mdgen., so lange wie sie nicht die konsti-
tutiven Rechte anderer verletzen.” (Gewirth, 1996; Ubers. M. B.)

Jeder Handelnde hat also, vorausgesetzt, er schafft es nicht aus eigener Kraft,
cin Recht auf Hilfe zur Erlangung, zum Erhalt oder zur Wiederherstellung von
,»Gitern®, die allgemein notwendig fiir jedwedes Handeln sind. Menschen schulden
sich untereinander Unterstiitzung, sofern sie von der Beeintrichtigung der Rechte
anderer wissen und ,,zu nicht vergleichbaren Kosten* (Gewirth 1978, Ubers. M. B.)
Abhilfe schaffen kénnen. Die Erfiillung berechtigter moralischer Anspriche kann
jedoch Einzelne iiber Gebtihr belasten. So werden Menschen des nahen Umfelds
z. B. spezifische Kompetenzen, etwa medizinisches Wissen und medizinisch-tech-
nische Behandlungsméglichkeiten, fehlen. Um die allgemein notwendigen Voraus-
setzungen der Handlungsfihigkeit fir jeden Menschen zuverlissig gewihrtleisten zu
kénnen, muss es daher einen Sozialstaat mit entsprechenden Institutionen geben
(austiihrlich begriindend Gewirth 1996).

Fir Menschen mit einer Behinderung gilt daher: Wenn die allgemein notwendi-
gen Voraussetzungen der Handlungsfihigkeit nicht oder nicht mehr gegeben sind,
haben andere die Pflicht, ihnen bei der Verbesserung oder Wiederherstellung der
eingeschrinkten Voraussetzungen zu helfen. Bei Menschen mit einer Lihmung bei-
spielsweise wird hiufig das Elementargut ,,Bewegungsfreiheit™ beeintrichtigt sein —
und in einer Gesellschaft, in der Menschen mit einer Behinderung selten auf dem
ersten Arbeitsmarkt eine lukrative Beschiftigung finden, auch die ,,Fahigkeit, Ver-
mégen zu erwerben — ein Zuwachsgut. In einer Gesellschaft, in der Menschen mit
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einer Behinderung durchgingig mit direkter oder indirekter Diskriminierung rech-
nen miissen, wire auch das Nichtverminderungsgut, fir die Zukunft planen und
seine Ziele verwirklichen zu kénnen, beeintrichtigt.

Auf diese Weise, d. h. durch das Aufzeigen, wo grundlegende individuelle
Rechte in Bezug auf die allgemein notwendigen Voraussetzungen der Handlungs-
fahigkeit bzw. ,,Glter* nicht gewihrleistet sind, lassen sich fiir alle Formen von
Behinderung berechtigte individuelle Rechte auf Assistenz ebenso ausweisen wie
auf struktureller Ebene Mafinahmen, die sicherstellen, dass Menschen mit einer Be-
hinderung ihre grundlegenden Rechte wahrnehmen kénnen (dhnlich zur Frage der
Versorgung im Krankheitsfall Bobbert 2000, bes. 426—438).

2. Zur Bestimmbarkeit von Grenzen der Unterstiitzung

Mit Hilfe des Ansatzes von Gewirth lassen sich auBlerdem die Grenzen der Hilfs-
pflichten von Individuen und unterstiitzenden gesellschaftlichen Strukturen bestim-
men: Wenn sich bei einem Anspruch eines Menschen oder einer Gruppe von Men-
schen mit einer Behinderung keine Beeintrichtigung einer allgemein notwendigen
Voraussetzung der Handlungsfihigkeit darlegen lisst, sind die Anspriiche zumin-
dest aus ethisch-normativer Sicht nicht gerechtfertigt.

Hinsichtlich der Begrindung moralischer Rechte und Pflichten durch Alan Ge-
wirth stellt sich die Frage der Begrenzung dariiber hinaus nochmals in zweifacher
Hinsicht, wenn es um die faktischen Verhiltnisse geht: Ab wann ist faktisch Gleich-
heit in Bezug auf das Wahrnehmen der grundlegenden individuellen Rechte gege-
ben? Und: Ab wann sind die moralischen Rechte und Pflichten von Menschen ohne
cine Behinderung beeintrichtigt, weil die ,,Kosten im Sinne von Aufwand und
Ressourceneinsatz unverhaltnismiB3ig werden? Allerdings ist dies zundchst einmal
mit Blick auf die grundlegenden Rechte einzelner Menschen zu denken. Dartber
hinaus miissen staatliche Institutionen dafiir sorgen, dass die Rechte jedes Men-
schen gewihrleistet sind. Ein Staat muss den grundlegenden moralischen Rechten
Einzelner Gentige tun und wird hier viel leisten miissen, bevor die ,,Kosten® hierfiir
an Grenzen stof3en.

Auch die UN-Behindertenrechtskonvention spricht die Frage der Begrenzung
an — allerdings ohne ethisch-normative Kriterien zu nennen, an denen gemessen
werden soll: Es gelte, ,,angemessene Vorkehrungen®, d. h. notwendige und geeig-
nete Anderungen und Anpassungen zu treffen, ,,die keine unverhiltnismiBige oder
unbillige Belastung darstellen® (UN-BRK 20006, Atrt. 2). Unter anderem seien Kos-
tengesichtspunkte und gesellschaftlichen Ressourcen zu berticksichtigen.

3. Ethische Diskriminierungstheorien bediirfen eines ethisch-normativen
Bezugs

Teilweise werden sogenannte ethische Diskriminierungstheorien herangezogen, um
zu diskutieren, ob eine ethisch problematische Ungleichbehandlung bzw. Diskrimi-
nierung vorliegt — etwa eine indirekte Diskriminierung durch die jingste Erginzung
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des Infektionsschutzgesetzes (Art. 8v vom 12. Dezember 2023). Die Medizinethi-
kerin Dufner unterscheidet in ihrer Darstellung der angelsichsischen Debatte zwi-
schen einem Irrelevanzansatz, einem schadensbasierten Ansatz und einem Herab-
wiirdigungsansatz (Dufner 2023, bes. 392—297) und zieht diese heran, um festzu-
stellen, worin im Infektionsschutzgesetz in Bezug auf Menschen mit einer Behin-
derung genau das Ubel bestehe (Dufner 2023, fiir einen Uberblick tiber diese The-
otien vgl. bes. 393-397; Altman 2020, Lippert-Rasmussen 2018). Unter Bezug-
nahme auf diese Diskriminierungstheorien im gednderten Infektionsschutzgesetz
kénne sie keine indirekte Diskriminierung im ethisch verwerflichen Sinne ausma-
chen.

Die aus dem angelsichsischen Raum stammenden Diskriminierungstheorien
verlaufen jedoch grof3teils quer zu allgemeinen ethischen Ansitzen, die ethische
Normen generell begriinden. Denn die eng aufgestellten Diskriminierungstheorien
stellen aus analytischer Sicht lediglich Theorieelemente im Sinne von Ideen vor, was
sich als negative Folge von Ungleichbehandlung werten lieBe. Allerdings bieten sie
keine ausgewiesenen ethischen Kriterien im Allgemeinen, sondern bezichen sich
auf plausible Vorstellungen dariiber, was ein Ubel darstellen kénnte. Damit wird die
Frage, ob eine aus ethischer Sicht nicht akzeptable Diskriminierung vorliegt, jedoch
in gewisser Weise beliebig bzw. hingt davon ab, welche Diskriminierungstheorie
man heranzuziehen geneigt ist, was als Ubel erachtet wird und ob sich im konkreten
Fall negative soziale Folgen nachweisen lassen. Davon abgesehen reichen Diskrimi-
nierungstheorien nicht weit, falls im Anschluss daran das Urteil gefillt wiirde, dass
eine direkte oder indirekte Diskriminierung und in diesem Sinne eine Ungerechtig-
keit vorliegt. Denn sie vermégen nicht dazulegen, welche Anderungen aus ethischer
Sicht geschuldet wiren.

Die genannten speziellen Diskriminierungstheorien, die irrtiimlicherweise sig-
nalisieren, dass gerade sie bei Diskriminierungsfragen heranzichen sind, stehen auch
quer zu deontologischen und damit ethisch-normativen Ansitzen wie dem von
Alan Gewirth. Dieser allgemeine moralphilosophische Ansatz korrespondiert, was
die materialen normativen Forderungen anbelangt, mit der UN-BRK (2006), die
cine Ausdifferenzierung der Allgemeinen Menschenrechte darstellt. Die Frage, ob
die Ungleichbehandlung ein ethisch relevanter ,,Schaden® ist, wird hier vom Mal3-
stab gerechtfertigter moralischer bzw. juridischer Individualrechte aus bestimmt
und damit nicht lediglich plausiblen Vorstellungen eines ,,Ubels* iiberlassen. Auch
aus rechtlicher Perspektive ist dies relevant, da das Grundgesetz eine Werteordnung
abbildet und auch deshalb Uberlegungen der analytischen Philosophie nicht austei-
chen.
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V. Volkerrechtliche Normen der UN-
Behindertenrechtskonvention von 2006 in Bezug auf
medizinische Behandlung

In Bezug auf die medizinische Behandlung von Menschen mit einer Behinderung
ist aus vOlkerrechtlicher Sicht die UN-BRK einschligig, die die Allgemeinen Men-
schenrechte vor dem Hintergrund der Erfahrungen von Menschen mit einer Behin-
derung interpretiert. Sie sichert Menschen mit Behinderung alle Menschenrechte
und Grundfreiheiten zu (UN-BRK 2006, Art. 1), verbietet Diskriminierung und
fordert geeignete MaBnahmen zur Anderung oder Aufhebung bestehender Gesetze,
Verordnungen, Gepflogenheiten oder Praktiken, die eine Diskriminierung darstel-
len (UN-BRK 20006, Art. 4). In Gefahrensituationen und humanitiren Notlagen
muss ein Vertragsstaat alle erforderlichen Mal3nahmen ergreifen, um den Schutz
und die Sicherheit von Menschen mit Behinderungen zu gewihrleisten (UB-BRK
2006, Art. 11).

Die UN-Behindertenrechtskonvention gibt damit Antwort auf die systemati-
sche Frage, wann eine Ungleichbehandlung eine aus rechtlicher Sicht inakzeptable
Diskriminierung darstellt und welche MaBnahmen zu ergreifen sind, um Diskrimi-
nierungen gegeniiber Menschen mit einer Behinderung zu beseitigen oder vorzu-
beugen. Philosophische oder medizinethische Reflexionen zu Gleichheit, Ungleich-
heit und Diskriminierung im Allgemeinen (z. B. Dufner 2023, Dietrich 2023) blei-
ben, sofern sie sich nicht auf die vélkerrechtliche Entwicklung oder auf einen deo-
ntologischen ethischen Ansatz beziehen, hinter dem rechtlichen Stand der Debatte
zurlick, was insbesondere dann, wenn sie sich auf rechtliche Neuerungen in
Deutschland beziehen, problematisch ist und zu rechtlich nicht akzeptablen Ergeb-
nissen fihren kann.

Art. 25 der UN-BKR (2000) prizisiert fiir den Bereich der Gesundheitsversor-
gung, welche Formen der Gleichbehandlung zu gewihtleisten sind und dass an-
sonsten eine nicht vertretbare Diskriminierung vorliegt: Menschen mit Behinderun-
gen haben ein Recht auf das erreichbare Héchstmal3 an Gesundheit ohne Diskri-
minierung aufgrund von Behinderung. Die Vertragsstaaten sind verpflichtet, Men-
schen mit Behinderungen eine unentgeltliche oder erschwingliche Gesundheitsver-
sorgung derselben Bandbreite, Qualitit und auf Basis desselben Standards zur Ver-
fiigung zu stellen wie anderen Menschen. AuBlerdem sind die diskriminierende Vor-
enthaltung von Gesundheitsversorgung und -leistungen oder von Nahrungsmitteln
und Flissigkeiten zu verhindern.

Zudem muss Zugang zu geschlechtsspezifischen Gesundheitsdiensten und ge-
sundheitlicher Rehabilitation gewihrleistet sein (UN-BRK 2006, Art. 26). Um ,,ein
Hochstmal3 an Unabhingigkeit, umfassende korperliche, geistige, soziale und be-
rufliche Fahigkeiten [...] und die volle Teilhabe an allen Aspekten des Lebens zu
erreichen und zu bewahren, [...] organisieren, stirken und erweitern die Vertrags-
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staaten umfassende Habilitations- und Rehabilitationsdienste und -programme, ins-
besondere auf dem Gebiet der Gesundheit |...], und zwar so, dass sie Menschen
mit Behinderungen so gemeindenah wie méglich zur Verfligung stehen, |...] auch
in lindlichen Gebieten® (Art. 26, UN-BRK 2006 bzw. dt. Ubers. 2009).

Laut Art. 35 der UN-BRK (2006) haben die Vertragsstaaten die Pflicht, dem
UN-Ausschuss fiir die Rechte von Menschen mit Behinderungen, der aus unabhin-
gigen gewihlten Sachverstindigen besteht, nach zwei Jahren und dann alle vier
Jahre einen umfassenden Bericht iiber die Ma3nahmen vorzulegen, die zur Erfiil-
lung der Verpflichtungen aus dem Ubereinkommen ergriffen wurden. Die dabei
erzielten Fortschritte werden gepriift und mit Vorschligen und allgemeinen Emp-
fehlungen versehen (Art. 36).

VI. Medizin: Problemanzeigen aus ethischer Sicht

Menschen mit Beeintrichtigungen haben oft einen schlechteren Gesundheitszu-
stand als der Rest der Bevélkerung in Deutschland und auflerdem ein erhéhtes Ri-
siko fir Begleit- und Folgeerkrankungen (Wetzel u. a. 2020, 332; Wellkamp u. a.
2023, 184, Bundesministerium fir Arbeit und Soziales 2021, 417f). Der Dritte Teil-
habebericht des Bundesministeriums fiir Arbeit und Soziales aus dem Jahr 2021
stellt zudem fest, dass Menschen mit Beeintrichtigung ihren Gesundheitszustand
deutlich negativer einschitzen als Menschen ohne Beeintrichtigungen und dass ob-
jektive Indikatoren diese Selbsteinschitzung stitzen (2021, 410; 418—421). Sie su-
chen Allgemeinmediziner*innen durchschnittlich 7,7 Mal pro Jahr auf, Menschen
ohne Beeintrichtigungen 3,6 Mal (Bundesministerium fir Arbeit und Soziales 2021,
410).

Insgesamt gibt es jedoch nur wenige empirische Studien zu den speziellen Prob-
lemen von Menschen mit einer Behinderung in der medizinischen Versorgung. Der
aktuelle Forschungsstand zur Gesundheitsversorgung von Menschen mit Behinde-
rung ist sehr eingeschrinkt (Wetzel u. a. 2020, 336). Laut Wetzel u. a. kann die Ver-
sorgungssituation von Menschen mit Behinderung bislang kaum angemessen be-
wertet werden. Zudem bezichen sich vorhandene Studien oft auf eine spezifische
Behinderungsart und unterscheiden nicht zwischen Art, Ursache und Schwere der
Behinderung. Unstrittig ist jedoch, dass ein spezifischer Bedarf an Gesundheitsfor-
derungs- und Priventionsansitzen fiir diese Bevolkerungsgruppe besteht (Wetzel
u. a. 2020, 330).
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1. Ausgewihlte Problemanzeigen in Bezug auf direkte bzw. unmittelbare
Diskriminierung

a) Enwachsene mit kognitiven Beeintrichtigungen in der Allgemeinmedizin

Eine qualitative Studie zu den Erfahrungen von Mitarbeiter*innen ambulanter und
stationdrer Wohneinrichtungen, die nach der Gesundheitsversorgung der Bewoh-
ner*innen mit einer geistigen oder mehrfachen Behinderung befragt wurden, weist
darauf hin, dass im niedergelassenen Bereich ein Mangel an Zeit, verordneten Leis-
tungen und durchgefiihrten medizinischen Mallnahmen besteht: ,,Systemische,
strukturelle, qualifikatorische und finanzielle Grenzen erschweren eine qualitativ
hochwertige Versorgung der Zielgruppe® (Hasseler 2015, 369). So wurden z. B.
MafBnahmen zur Schmerztherapie nicht durchgefiihrt oder lingere Zeit keine Seh-
hilfe verordnet. Es miisse viel Beziehungsarbeit mit Arzt*innen geleistet werden,
um Verordnungen zu erhalten. Bestimmte Leistungen wie Logopidie, Ergotherapie
oder Physiotherapie wiirden mit dem Hinweis auf das ,,Budget® oder mit der Be-
hauptung, der Mensch mit Behinderung sei ,,nicht rehabilitationsfahig*, nicht ver-
ordnet. Es ldsst sich also ein Mangel an verordneten Leistungen feststellen (auch
Antidiskriminierungsstelle des Bundes — Bartig u. a. 2021, 40).

AuBlerdem erschwerten physische Barrieren den Zugang zur Arztpraxis fir
Menschen im Rollstuhl oder mit einer Gehbehinderung. Dies gilt in noch stirkerem
Maf3e tiir lindliche Regionen, variiert aber auch zwischen den Bundeslindern (An-
tidiskriminierungsstelle des Bundes — Bartig u. a. 2021, 41-43). Aufgrund dieser
Zugangsbarriere verzigern sich bei Menschen mit Behinderungen Untersuchungen
und Behandlungen (Wetzel/Rathmann 2020) AuBerdem besteht seitens niederge-
lassener Haus- und Fachirzt¥*innen eine geringe Bereitschaft zur Aufnahme von
Menschen mit einer geistigen Behinderung (Antidiskriminierungsstelle des Bundes
— Bartwig u. a. 2021, 43f), und es seien lingere Wartezeiten auf einen Termin zu
verzeichnen (Wetzel/Rathmann 2020). Lange Wartezeiten stellten eine Bartiere im
Zugang zur Gesundheitsversorgung bzw. eine Form der Rationierung von Leistun-
gen dar.

Insgesamt beginnt die Frage der Barrierefreiheit bzw. der Diskriminierung be-
reits mit einer offenen und wertschitzenden Einstellung gegentiber Menschen mit
Behinderung, die angesichts dieser Befunde hiufig nicht gegeben zu sein scheint.

b) Zugang zur Organtransplantation fiir Menschen mit einer kognitiven Beeintrachtigung

Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung’ sind beim Zugang zu einer Oz-
gantransplantation bisweilen der Gefahr einer verdeckten direkten Diskriminierung

5 Teils spricht die Referenzliteratur von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung, teils von
Menschen mit einer geistigen Behinderung. Diesen Begriffen folgt der vorliegende Beitrag in dem
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ausgesetzt (Primc 20106). Im Unterschied zu anderen Patient*innen mit einer schwe-
ren Organschidigung erhalten sie teilweise nicht die Chance zu einer lebensretten-
den (Leber, Herz) oder lebenserleichternden (Niere) Organtransplantation, weil sie
nicht an ein Transplantationszentrum iberwiesen werden. Dies entspricht nicht
dem in Deutschland seit 1997 geltenden Transplantationsgesetz: Danach hat der
behandelnde Arzt ,Patienten, bei denen die Ubertragung vermittlungspflichtiger
Organe medizinisch angezeigt ist, |...] unverziiglich an das Transplantationszent-
rum zu melden® (§ 13 Abs. 3 TPG).

Eine weitere Weichenstellung fiir den Zugang zu einer Organtransplantation
besteht in Deutschland darin, in einem Transplantationszentrum auf die Warteliste
gesetzt zu werden. Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung, dies zeigen
zumindest einige Publikationen aus anderen Lindern, laufen Gefahr, nicht oder erst
spat auf die Warteliste gesetzt zu werden, obwohl sie ein Transplantat bendtigen.
Fir Menschen mit Trisomie 21 ldsst sich diese Problematik etwas verdeutlichen: In
rund 40 Prozent der Fille werden sie mit einem Herzfehler geboren. Je nach
Schwere der Erkrankung kann bei thnen eine Herztransplantation oder sogar eine
Herz-Lungen-Transplantation indiziert sein (Leonhard u. a. 2000, 816). Menschen
mit Trisomie 21 mussten statistisch gesehen eigentlich recht hiufig transplantiert
werden.

In den USA wurde der Fall einer Diskriminierung 1996 6ffentlich, als die 34-
jahrige Sandra Jensen als weltweit erste Patienten eine kombinierte Herz-Lungen-
Transplantation erhielt, nachdem ihr jedoch in Kalifornien zwei Transplantations-
zentren die Aufnahme auf die Warteliste verweigert hatten — mit der Begriindung,
sie sei weder in der Lage, das Vorgehen bei einer Transplantation zu verstehen,
noch die postoperativen Therapieanweisungen einzuhalten (Ross 2021, 1). Obwohl
eine Umfrage bei Transplantationszentren in den USA nahelegt, dass Menschen mit
einer angeborenen genetischen Erkrankung gut von einer Organtransplantation
profitieren kénnten, ist die Zahl der transplantierten Patient*innen mit einer kogni-
tiven Beeintrichtigung und/oder einer angeborenen genetischen Erkrankung ver-
gleichsweise gering. Ein groBerer Teil der Transplantationszentren erachtet kogni-
tive Beeintrichtigungen als Kontraindikation fiir eine Organtransplantation. Aller-
dings scheinen padiatrische Zentren bei Kindern mit einer kognitiven Beeintrichti-
gung weniger Unterschiede zu machen als Transplantationszentren, die Erwachsene
behandeln (Wall 2020, 8).

Die amerikanische Arztin Ross zeigt nicht nur auf, dass kognitive Beeintrichti-
gungen sich auf einem breiten Spektrum bewegen und viele dieser Menschen mit
etwas Unterstiitzung ihr Leben selbstindig fithren kénnen, sondern auch, dass in

Wissen, dass diese Menschen faktisch oft diskriminiert werden. Um sprachlicher Diskriminierung
entgegenzuwirken, hat sich im angelsichsischen Sprachraum der Begriff , intellectual developmental
disorder® etabliert. Im deutschen Sprachraum finden sich seit jiingerem Begriffe wie ,,Menschen mit
anderen Lernmdglichkeiten® oder ,,Menschen mit Lernschwierigkeiten®. Mangels eines eindeutigen
neuen Begriffs folgt der vorliegende Beitrag dem tblichen Sprachgebrauch — in dem Wissen, dass
eine Zuschreibung einer Diskriminierung Vorschub leisten kann.
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den USA trotz zahlreicher Antidiskriminierungsprogramme kognitive Beeintrichti-
gungen immer noch ein relativer oder sogar absoluter Grund sind, einen Patienten
nicht auf die Warteliste zu setzen (Ross 2020). Als Griinde wiirden oft genannt:
erstens die potentielle Unfihigkeit des Patienten, den komplexen Behandlungsan-
weisungen nach der Transplantation Folge zu leisten, zweitens eine angenommene
geringere Lebensqualitit und damit weniger ,,Erfolg® fir ein Organ, drittens die
angenommene kirzere Lebenserwartung wegen Begleiterkrankungen, was auch
wiederum den ,,Erfolg des knappen Gutes Spenderorgan schmilere (Ross, 2021,
7).

Der Einwand des fehlenden Verstindnisses, dass also Patient*innen mit einer
kognitiven Beeintrichtigung nicht in der Lage seien, den Eingriff einer Organtrans-
plantation zu erfassen, kann aus ethischer Sicht nicht als Ausschlussgrund fiir eine
Transplantation gelten. Ansonsten miisste man auch Kindern Organtransplantatio-
nen vorenthalten (Pannochia u. a. 2010, 729). AuB3erdem haben Menschen mit einer
kognitiven Beeintrichticung das Recht auf Assistenz in dieser Hinsicht. Auch der
Einwand einer mangelnden postoperativen Compliance (Befolgung von Therapie-
anweisungen durch die Patient*innen ), die sich im Ubrigen auch bei nicht-behin-
derten Patient*innen schlecht voraussagen lisst (Bobbert 2012, 175), diirfte nicht
zum Ausschluss fithren, da bei Menschen mit einer kognitiven Beeintridchtigung das
soziale Umfeld bzw. die Betreuenden in die zu erwartende Compliance einzubezie-
hen sind.

Die angefithrten Studien aus anderen Lindern sind zwar schon allein deshalb
nicht eins zu eins Ubertragbar, weil das Gesundheitsversorgungssystem und das
Recht in Deutschland teils anders gestaltet sind. Doch der Kontext der Probleman-
zeigen — vor allem die Vorurteile von Arzt*¥innen bzw. epistemische Ungerechtig-
keiten (s. u.) gegentiber Menschen mit einer geistigen Behinderung legen nahe, dass
auch in Deutschland Menschen mit einer geistigen Behinderung, die ein Ersatzor-
gan bendtigen, diskriminiert werden. Wie hoch die Zahl derer ist, denen in Deutsch-
land aufgrund einer geistigen Behinderung der Zugang zu einer Organtransplanta-
tion verwehrt wird, ldsst sich nicht mit Sicherheit sagen. Um feststellen zu kénnen,
wie viele Patient*innen mit geistiger Beeintrichtigung Giberwiesen werden und wie
viele Zugang zu einer Organtransplantation erhalten, misste die zusitzliche Kate-
gorie ,,Behinderung® in die Titigkeitsberichte der Deutschen Stiftung fiir Organ-
transplantation eingefithrt werden. Dann liee sich zumindest vergleichen, ob die
Proportion zwischen der Anzahl der organerkrankten Menschen mit einer (geisti-
gen) Behinderung in Niherung der Zahl an Patient*innen mit einer Behinderung
entspriche, die auf die Warteliste gesetzt wurden.

Eine Diskriminierung von Menschen mit einer Behinderung beim Zugang zu
einer Organtransplantation wiegt aus ethischer Sicht besonders schwer, weil es sich
um den Zugang zu einer lebenserhaltenden Ressource handelt, d. h. um die Zutei-
lung von Lebenschancen.
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¢) Gefabr der Diskriminierung: Behandlungsbegrenzung bei nicht (mebr) entscheidungsfihigen
schwerstkranken Patient*innen

Entscheidungstihige Patient*innen mit einer unheilbaren, fortschreitenden Erkran-
kung mussen ihre informierte Zustimmung zu Diagnostik und Therapie geben.¢
Durch Aufklirung befihigt kénnen sie sich zu Verlaufsprognosen, die selbst bei
schlechten Aussichten noch durch Unsicherheit und die Offenheit des Sterbezeit-
punkts geprigt sind, verhalten. Aus ethischer Sicht schwierig sind jedoch Fragen
der Behandlungsbegrenzung bei nicht mehr entscheidungsfihigen, schwerstkran-
ken Patient*innen (ausfihrlich dazu Bobbert 2012). Haben diese zudem eine Be-
hinderung, kénnen problematische Lebensqualititsbewertungen in die ,,gemisch-
ten® Urteile der Arzt*innen (Diagnose, Prognose, Indikation), d. h. solche Utteile,
die Sach- und Werturteile beinhalten, einflieBen. Aber auch bei zuvor gesunden
Menschen, die durch einen Unfall (z. B. Verbrennungen, durch Sport- und Ver-
kehrsunfille Paraplegie oder kognitive Einschrinkungen) eine Behinderung ,,erwor-
ben haben und nicht mehr oder akut nicht entscheidungsfihig sind, kénnen Le-
bensqualititsurteile AuBBenstehender dazu fithren, dass (lebensrettende) Behandlun-
gen nicht ergriffen oder nicht fortgefithrt werden.”

Weiter oben wurde in Bezug auf Diskriminierungsphinomene bei der Organ-
transplantation bereits das Problem angesprochen, dass Menschen mit einer Behin-
derung eine geringe Lebensqualitit zugeschrieben wird. Den Sozialwissenschaftlern
Albrecht und Devlieger (1999) kommt das Verdienst zu, das ,,Behinderungspara-
dox“, das auf Unterschiede in der Selbst- und Fremdeinschitzung aufmerksam
macht, beschrieben zu haben. Die meisten Menschen mit einer Behinderung be-
richten von subjektiv guter Lebensqualitit, vergleichbar mit den Werten von Men-
schen ohne Behinderung. Demgegeniiber nehmen die Allgemeinbevélkerung,
Arzt¥innen und andere Mitarbeitende des Gesundheitswesens irrtiimlich an, dass
Menschen mit einer Behinderung keine zufriedenstellende Lebensqualitit haben.
Das ,,Behinderungs-Paradox* ldsst sich dadurch erkliren, dass Kranke bzw. Men-
schen mit einer Behinderung offenbar bestimmte Lebensqualititsaspekte anders ge-
wichten, also nicht nur medizinische Probleme und der Grad der Einschrinkung
relevant sind. Dies wiederum lasst sich u. a. darauf zurtickfihren, dass chronisch
Kranke und Menschen mit einer (erworbenen) Behinderung Anpassungs- und Be-
wiltigungsprozesse durchlaufen (Lude 2015).

Ist ein Patient bzw. eine Patientin in der Entscheidungsfihigkeit beeintrichtigt
oder nicht mehr urteilsfihig, miissen sich Arzt¥innen in Notfallsituationen daher
weitestgehend auf die medizinische Sachlage — in Form von Diagnose und Prog-
nose — stiitzen, da dann, wenn die Chance zur Lebensrettung, Lebensverlingerung
oder Heilung besteht, jeder kranke oder behinderte Mensch zunichst einmal maxi-
mal behandelt werden muss — in der Annahme, dass er gerettet werden mdéchte.

6 Vgl. firr dieses Unterkapitel Bobbert 2020, 111f.
7 Vgl. zu Lebensqualititskonzepten in der Medizin und entsprechenden ethischen Fragen Bobbert
2012, 325-386.



112 Monika Bobbert

Angesichts des Lebensschutzes gelten die Vorsichtsregel und die Pflicht, die Prog-
nose bestmoglich abzusichern. Eine Behandlungsbegrenzung im Sinne passiver
Sterbebhilfe ldsst sich nur dann rechtfertigen, wenn grof3e Sicherheit hinsichtlich Di-
agnose und Prognose im Zusammenhang mit einer unheilbaren, zum Tode fithren-
den weit fortgeschrittenen Erkrankung besteht. Andernfalls miissen Schritte zur
weiteren Absicherung der Prognose unternommen werden, etwa das Hinzuzichen
von Kolleg*innen mit langjdhriger klinischer Erfahrung oder weitere fachirztliche
Abklirungen. Aullerdem kann auch ein gezieltes und zeitlich umrissenes ,,Zuwar-
ten unter fortgesetzter Therapie zu einer hdheren prognostischen Sicherheit fiih-
ren. Dementsprechend wire bei Formen langanhaltender Bewusstlosigkeit ein Be-
handlungsabbruch nur dann gerechtfertigt, wenn die Irreversibilitit der Bewusstlo-
sigkeit mit gro3er Sicherheit angenommen werden kann (ndher dazu Bobbert 2012).

Wenn ein Mensch mit einer Behinderung schwer erkrankt und nicht mehr an-
sprechbar ist, diirfen also keine anderen Kriterien der Behandlungsbegrenzung in
Anschlag gebracht werden als sonst auch. Ein Gedankenexperiment, in dem das
Fallszenario ohne Behinderung durchdacht und aus medizinischer Sicht beurteilt
wird, kann helfen zu tberpriifen, ob eine Diskriminierung aufgrund von Behinde-
rung vorliegt, sobald eine Behandlungsbegrenzung erwogen wird.

d) Formale Maglichkeiten zur 1V erhindernng direkter Diskriminierung

Die im Jahr 2023 vom Deutschen Bundestag beschlossene Erginzung des Infekti-
onsschutzgesetzes (§ 5¢ IfSG), die Menschen mit einer Behinderung vor direkter
Diskriminierung schiitzen soll, besteht aus verschiedenen Verfahrensregelungen. So
muss laut § 5¢ Abs. 3 IfSG jede Zuteilungsentscheidung einvernehmlich von zwei
Fachirzt*innen (Vier-Augen-Prinzip) getroffen werden, die iber mehrjihrige Be-
rufserfahrung in der Intensivmedizin verfiigen. Zur Beurteilung der kurzfristigen
Uberlebenswahrscheinlichkeit von Patient*innen, die eine Behinderung oder
Komorbiditit aufweisen, muss eine Person mit Fachexpertise fiir die betreffende
Beeintrichtigung konsultiert werden. Die in § 5¢ Abs. 4 IfSG verankerte Dokumen-
tationspflicht verlangt, alle Umstinde darzulegen, die in eine Zuteilungsentschei-
dung eingeflossen sind. Zu nennen sind auBerdem alle an der Beschlussfassung mit-
wirkenden Personen mitsamt ihrem Votum oder ihrer beratenden Stellungnahme.
Diese und weitere Verfahrensregeln lassen sich auch auf andere Bereiche der
medizinischen Behandlung iibertragen, um direkter Diskriminierung vorzubeugen.
Allerdings wiirden fir den Fall, dass alle Beteiligten Vorurteile gegentiber Menschen
mit einer Behinderung haben oder dem ,,Behinderungsparadox® erliegen sollten,
formale MaBlnahmen nicht ausreichen. Es missten daher auch strukturelle MaB3nah-
men, die Vorurteilen entgegenwirken, ergriffen werden. So sollten im Medizinstu-
dium und spiter in Fortbildungen Erfahrungen und Kenntnisse in Bezug auf Men-
schen mit einer Behinderung und eine Sensibilitdt fir individuelle, gesellschaftliche
und epistemische Fallstricke der Diskriminierung vermittelt werden. Um drztliche
Entscheidungen auf eine mégliche Diskriminierung hin zu priifen, eignet sich ein
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bereits weiter oben angefiihrtes Gedankenexperiment: Sobald ein Patient oder eine
Patientin eine Behinderung hat, sollte der Fall bzw. sollten die offenen Diagnose-
und Behandlungsfragen fiir fiktive Patient*innen ,,ohne Behinderung® durchdacht
werden.

2. Ausgewihlte Problemanzeigen in Bezug auf indirekte bzw. mittelbare
Diskriminierung als institutionelle und strukturelle Diskriminierung

Indirekte Diskriminierungen kénnen Folge von Regeln, rechtlichen Vorgaben, vor
allem aber auch von institutionellen Praktiken und Regeln sowie gesellschaftlichen
Strukturen sein. Nachstehend werden ausgewihlte Probleme der Medizin, die eine
indirekte Diskriminierung darstellen, behandelt.

Allgemein gesprochen kann die systematische Unterversorgung einer Gruppe in
eine indirekte Diskriminierung minden, wenn die Unterversorgung als Problem be-
reits bekannt ist. Wenn folglich eine Gruppe bereits durch ein verpéntes Merkmal
gekennzeichnet ist, so etwa Menschen mit einer Behinderung, liegt angesichts einer
Unterversorgung dieser Gruppe eine indirekte Diskriminierung vor, sobald man um
die Versorgungsprobleme von Menschen mit Behinderung in der Medizin weil3. Da
Formen der Unterversorgung bzw. indirekten Diskriminierung, die in Institutionen
und gesellschaftlichen Strukturen der Gesundheitsversorgung vorkommen, mittler-
weile zur Gentige bekannt sein sollten, ist im Folgenden von indirekter Diskrimi-
nierung, die hauptsichlich in Form institutioneller und struktureller Diskriminie-
rung vorkommt, die Rede. Fine Form diskriminierender Unterversorgung entsteht
beispielsweise, wenn bekannt ist, dass Menschen mit einer Behinderung auf dem
Land zum einen Barrieren vorfinden, wenn sie auf 6ffentliche Verkehrsmittel ange-
wiesen sind, um zu einer weit entfernten Hausarzt- oder Facharztpraxis zu kom-
men, oder wenn die nichstgelegene Praxis nicht barrierefrei zuginglich ist. Der
Dritte Teilhabebericht des Bundesministeriums fiir Arbeit und Soziales (2021, 411)
problematisiert: ,,Arztpraxen, die nach eigenen Angaben fiir mobilititsbeeintrich-
tigte Menschen bedeutsame Merkmale der Barrierefreiheit und zugleich tiber barri-
erefreie Sanitiranlagen verfiigen, machen einen Anteil von 10% an allen vertrags-
drztlichen Praxen aus.*

a) Krebskranke Patient*innen mit einer geistigen Bebindernng

Nach der Definition der Weltgesundheitsorganisation ist eine geistige Behinderung
eine ,,signifikant verringerte Fahigkeit, neue oder komplexe Informationen zu ver-
stehen und neue Fihigkeiten zu etlernen und anzuwenden [...] (WHO, ICD 10,
F 70-F 79). Daraus ergeben sich besondere Kommunikations- und Assistenzerfor-
dernisse. Allerdings handelt es sich um eine schr heterogene Personengruppe mit
unterschiedlichen und hiufig unbekannten Bedarfen und Bedurfnissen. Daten aus
dem Ausland legen nahe, dass Krebserkrankungen bei Menschen mit einer geistigen
Behinderung ebenso hiufig vorkommen wie in der Allgemeinbevélkerung (Mensah
u. a. 2021, 1024):
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Allerdings wiirden Frithsymptome hiufiger tibersehen als bei Menschen ohne
Behinderung. Neben einer mutmallich eingeschrinkten Méglichkeit zur Artikula-
tion von Beschwerden im Anfangsstadium einer Krebserkrankung bestehe unter
Umstidnden auch eine geringere Symptomaufmerksamkeit. Allerdings fehle es sei-
tens der Arzt*innen an Wissen iiber atypische Symptome bei Menschen mit einer
geistigen Behinderung. Zudem nihmen Menschen mit einer geistigen Behinderung
weniger hiufig an Vorsorgeuntersuchungen teil — unter Umstinden wegen der Not-
wendigkeit der Begleitung. Die Arzt*innen miissten sich auf die individuellen Be-
sonderheiten eines Menschen mit einer geistigen Behinderung einstellen und fiir die
Untersuchung und Kommunikation mehr Zeit einplanen. Der zeitliche Mehrauf-
wand und die fehlenden Refinanzierungsmdéglichkeiten kénnten mit ein Grund da-
fiir sein, dass bei Menschen mit einer Behinderung weniger Vorsorgeuntersuchun-
gen durchgefihrt werden als bei Menschen ohne Behinderung.

Menschen mit einer geistigen Behinderung stellen in der allgemeinen Versor-
gung, aber auch in der Krebsversorgung eine besonders vulnerable Patient*innen-
gruppe dar, die besonderen Versorgungsbedarf hat, was Diagnostik, Therapie und
Begleitung anbelangt (Mensah u. a. 2021, 1022). Ein System, das auf Menschen
ohne geistige Behinderung ausgelegt sei, komme bei eingeschrinkten Patient*innen
rasch an seine Grenzen. Schon die Diagnosestellung kénne schwieriger sein, da zu
eciner eingeschrinkten Selbstbeobachtung und -wahrnehmung Kommunikations-
schwierigkeiten zwischen Patient*innen und Behandler*innen und Abwehrreaktio-
nen hinzukidmen. Zudem seien die Patient*innen teils weniger belastbar und kénn-
ten u. U. nicht wie sonst in iiblicher Weise mitwirken.

Arzt*innen und Pflegende seien weder im Studium oder in der Ausbildung noch
durch Fortbildungen hierauf vorbereitet. Eigene Erfahrungen ligen aufgrund des
geringen Vorkommens geistiger Behinderung und aufgrund der sehr hohen Varianz
der Formen und Ausprigungen cher selten vor. Ethische Abwigungen, was Be-
handlungsméglichkeiten anbelange, erforderten eine Aufklirung, die von den Be-
troffenen verstanden werden miisse. Auf eine solche Situation seien die Behandeln-
den nur unzureichend vorbereitet. Hinzu komme, dass bei Menschen mit einer geis-
tigen Behinderung aufgrund ihrer insgesamt oft héheren Morbiditit mit einer ver-
dnderten Symptomatik von Krankheiten im Vergleich zu Menschen ohne geistige
Behinderung zu rechnen sei.

Defizite stellen Onkolog*innen auch bei der Behandlung onkologischer Erkran-
kungen fest: Viele Behandelnde seien unsicher bei Therapieentscheidungen sowie
bei der Einschitzung der Zumutbarkeit von Eingriffen oder einem gut begriindeten
Verzicht. Allerdings besteht gerade an dieser Stelle des Entscheidens unter Umstin-
den auch die Gefahr direkter Diskriminierung: So beschreibt zumindest eine retro-
spektive Auswertung des US-amerikanischen Krebsregisterprogramms signifikant
geringere Operationsraten fiir 1016 Patient*innen mit geistigen Behinderungen, die
in einem frithen Stadium am nicht-kleinzelligen Bronchialkarzinom erkrankt waren,
obwohl die Operation als ,,Goldstandard* der Behandlung galt (Iezzoni u. a. 2008).
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Das Arztekollektiv Mensah u. a. aus der Onkologie fordert eine bessere Erfas-
sung von Menschen mit geistiger Behinderung zur Abbildung epidemiologischer
Kennzahlen, bessere Fritherkennungsroutinen zur Vermeidung verspiteter Diag-
nosen, Kommunikationsschulungen fiir Behandelnde und die Integration speziali-
sierter Krebsversorgung mit bestehenden Angeboten spezialisierter Versorgung fiir
Menschen mit geistiger Behinderung (Mensah u. a. 2021, 1023). Informationen in
leichter Sprache sollten zur Verfligung stehen. Aullerdem sollten in das Verzeichnis
abrechenbarer Leistungen im ambulanten Bereich (§ 87 Sozialgesetzbuch V) Zu-
satzcodes bzw. Entgelte fiir die Betreuung von Menschen mit einer Behinderung
eingefiihrt werden (Mensah u. a. 2021, 1024). SchlieBlich sieht das onkologische
Autorenkollektiv die Notwendigkeit systematischer Erhebungen.

Insgesamt ist zu beobachten, so das Ergebnis einer Befragung von Geraedts u.
a. (2017), dass Menschen mit einer geistigen Behinderung weniger Therapie erhal-
ten, obwohl sie haufiger Kontakt mit dem Gesundheitswesen hatten als Menschen
ohne geistige Behinderung. Als Griinde gaben Angehérige und andere Begleitper-
sonen fehlende Kostenitbernahmen durch die Krankenkassen (31%), geringes In-
teresse der betreuenden Person (23%), eine fehlende Begleitperson (21%) und einen
mangelnden Uberblick tiber bestehende Angebote (19%) an (Geraedts u. a. 2017,
44).8

b) Besonderbeiten in der unfallchirurgischen 1 ersorgung von Menschen mit schwerer geistiger und
kdrperlicher Bebinderung

Arzt*innen von Kliniken in Bethel und Bielefeld, die auf eine lange Tradition der
Behandlung von Menschen mit Behinderungen zuriickblicken kénnen, berichten
von den speziellen Herausforderungen unfallchirurgischer Versorgung.

Zum ersten sei das Patientenkollektiv neben der Behinderung oder Mehrfach-
behinderung oft durch internistische Begleiterkrankungen oder Verhaltensauffillig-
keiten charakterisiert. Daher miissten die medizinische und pflegerische Versor-
gung in allen Schritten abgewogen und individuell angepasst werden. Hiufig konne
z. B. die Behandlung von Briichen nicht nach etablierten Konzepten erfolgen, son-
dern es missten Abwandlungen oder suboptimale Wege beschritten werden. Auf-
grund einer hohen postoperativen Komplikationsrate, so z. B. Wundheilungssto-
rungen, Infektionen oder Implantatversagen, komme aufierdem der konservativen
Therapie von Knochen- und Gelenkbriichen eine wichtige Rolle zu. Allerdings
seien auch hier Ruhigstellungen oder das Achten auf Belastungs- und Bewegungs-
einschrinkungen nicht leicht zu vermitteln. Teilweise kénnten Vorgaben fiir eine
Teilbelastung nicht eingehalten werden. In Fillen akuter Agitiertheit sei zu priifen,
ob die Osteosynthese durch zusitzliche Schienung oder Gips geschiitzt werden
misse. Ein interdisziplindr zusammengesetztes Team entscheide unter Berticksich-
tigung simtlicher individuell relevanter Faktoren.

8 Ahnliche Probleme und Hiufigkeitsangaben legt der Dritte Teilhabebericht des Bundesministeri-
ums fur Arbeit und Soziales 2021, 512, dar.
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Bei Menschen mit geistigen Behinderungen unterschieden sich beispielsweise
im Hinblick auf ihre kommunikative Zugewandtheit, die Fahigkeit, Krankheits- und
Schmerzzustinde zu verbalisieren, das Auftreten von Teilnahmslosigkeit oder gar
Aggressivitit. Dementsprechend sei die Aussagekraft der Anamnese als zentralem
Instrument der Informationsgewinnung und Therapiesteuerung hiufig einge-
schrinkt, weil die Betroffenen tber den Zeitpunkt und Art der Verletzung, iiber
Mobilitit, Erwartungen und Méglichkeiten der Mitarbeit (Compliance) nur bedingt
Auskunft geben kénnten. Aulerdem miissten Betreuer*innen, Pflegende und An-
gehorige zur Durchfithrung bildgebender Diagnoseverfahren und zur Ermittlung
des Versorgungsbedarfs hinzugezogen werden (Griineweller u. a. 2022, 166f). Auch
postoperativ ist es unter Umstinden aufgrund einer antizipierten reduzierten Com-
pliance erforderlich, z. B. einen Verband mehrere Tage zu belassen und dement-
sprechend Material und Technik zu wihlen.

Kérperliche Behinderungen bestehen aus Lihmungen und Kontrakturen mit
eingeschrinkter Gelenkbeweglichkeit und kénnen mit einem chronischen Risiko
chronischer Luxationen (,,Auskugeln®) von Gelenken und einem dysproportiona-
len Knochenwachstum einhergehen (Grineweller u. a. 2022, 166). Bei Menschen
mit kérperlichen Behinderungen treten daher im Zusammenhang mit unfallchirur-
gischen Eingriffen untibliche Komplikationen etwa durch ein erhéhtes Risiko fiir
Frakturen, Sturzneigung, verminderte Knochen- oder Muskelqualitit auf.

Bei Menschen mit Beeintrichtigungen seien die Ziele der Arbeitsgemeinschaft
fiar Osteosynthesefragen (AO) nicht immer vollstindig zu erreichen. Vielmehr mus-
sen fiir jeden Patienten und jede Patientin individuell Ziele festgelegt werden. Die
Arzt*innen der Unfallchirurgie und Mitarbeitende aus der Behindertenhilfe resii-
mieren fir die Praxis: ,,Die Behandlung von Verletzungen bei Menschen mit schwe-
ren geistigen Behinderungen stellt eine gro3e Herausforderung dar und kann nur
im interdisziplindren Ansatz erfolgreich durchgefithrt werden. Die Anspriiche an
die konservative wie auch operative Unfallchirurgie ergeben sich in diesem Patien-
tenkollektiv aus den individuellen Anspriichen der Patient*innen, aus der Abwi-
gung zu erwartender Komplikationen und Risiken und der Anwendung auch im
Spiegel der geltenden AO-Standards oft unkonventioneller Therapiekombinatio-
nen. Dabeti ist die Behandlung im stationiren Aufenthalt langwierig, personalinten-
siv und kann hiufig nur in spezialisierten Finrichtungen mit speziell ausgebildeten
Pflegenden und Therapeuten erméglicht werden (Grineweller 2021, 172).

Dariiber hinaus machen die Ausfithrungen zum speziellen Feld der Unfallchi-
rurgie deutlich, dass es dhnlicher fachirztlicher und pflegerischer Analysen zur Ver-
sorgung von Menschen mit einer Beeintrichtigung sowie Forschungsstudien be-
darf, um differenziertere Kenntnisse iber die Lage der Zielgruppe zu erhalten und
deren Gesundheitsversorgung zu optimieren.
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¢) Mundgesundheit und Zahnversorgung bei Menschen mit einer Bebinderung

Nach wie vor ist die Mundgesundheit bei Menschen mit einer Behinderung in
Deutschland schlechter als in der Allgemeinbevélkerung. Zu diesem Schluss kommt
eine Literaturiibersicht, die Studien in Bezug auf Karies und Parodontitis auswertete
(vgl. fur den gesamten Abschnitt Schulte/Schmidt 2021). Arten von Behinderun-
gen, mit denen eine schlechtere Mundgesundheit einhergeht, sind: geistige Behin-
derung, psychische Behinderung, kognitive Beeintrichtigungen infolge von Schlag-
anfall, Hirnhautentziindung oder Schidelhirntrauma, Mehrfachbehinderung (kog-
nitive Behinderung in Kombination mit Koérperbehinderung), Blindheit oder
schwere Sehstérung, Gehérlosigkeit oder schwere Hérbehinderung, Kérperbehin-
derung mit Angewiesenheit auf einen Rollstuhl und fehlende oder gelihmte Hinde
oder Arme. Kinder mit Behinderung haben hiufiger Karieserfahrungen, und Er-
wachsenen mit geistiger Behinderung werden infolge von Karies mehr Zihne ge-
zogen als in der Allgemeinbevolkerung (Schulte/Schmidt 2021, 796). Teils haben
Kinder mit einer Behinderung die kariésen Zihne bereits vor der Einschulung er-
worben. Bei Kindern und Jugendlichen mit psychoemotionalen Stérungen sei das
Kariesrisiko dhnlich hoch wie bei Kindern mit einer geistigen Behinderung,

Die beiden Zahnmediziner Andreas Schulte und Peter Schmidt empfehlen, in
mehrjihrigen Abstinden bei Menschen mit den genannten Arten von Behinderung
in allen Altersstufen oralepidemiologische Untersuchungen durchzufiihren, etwa in
Kindergirten, Schulen und Werkstitten fir Menschen mit einer Behinderung oder
Wohnheimen. Aullerdem sollten Zahnarztpraxen bei Kindern mit einer Behinde-
rung die Zihne viermal statt nur zweimal pro Jahr fluoridieren. Schulen und Ge-
sundheitsimter sollten zur Mundpflege beraten und anleiten. Zudem sei es ratsam,
bei einem Kind mit einer geistigen Behinderung einen Pflegegrad zu beantragen,
um Anspruch auf Beratung und Unterweisungen zur Mundpflege zu haben.

Die tiberwiegende Mehrzahl der Zahnirzt*innen sind laut Schulte und Schmidt
nur unzureichend auf die zahnmedizinische Versorgung von Patienten*innen mit
einer Behinderung vorbereitet. Schwierig gestaltet sich die Zahnversorgung bei
Menschen mit einer Behinderung unter Umstinden deswegen, weil eine Therapie
unter Allgemeinanisthesie, die nicht alle Zahnirzt*innen anbieten, erforderlich wer-
den kann — teils wegen eines hohen allgemeinmedizinischen Risikos sogar stationir.
Auf Patient*innen mit einer geistigen Behinderung sind Medizin und Pflege in den
meisten Krankenhdusern jedoch nicht eingestellt. Andere Studien attestieren insbe-
sondere Mingel in der pflegerischen Versorgung wihrend eines Krankenhausauf-
enthaltes (Bundesvereinigung Lebenshilfe e. V. 2020; Habermann-Horstmeier
2019).

Insgesamt ist der Mehrbedarf an Betreuung in der stationiren Versorgung von
Menschen mit Behinderungen nur unzureichend abrechenbar — woraus wiederum
spezifische institutionelle Diskriminierungen resultieren (Antidiskriminierungsstelle
des Bundes — Bartig u. a. 2021, 48f). Fir die ambulante Zahnversorgung tritt zum
administrativen und personellen Mehraufwand auch das Risiko eines ersatzlosen
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Behandlungsausfalls, bei dem sich derzeit gegeniiber den Krankenkassen keine Fall-
pauschale geltend machen lisst (Schumny u. a. 2023).

In Deutschland gibt es einzig an der Universitit Witten/Herdecke einen Leht-
stuhl fiir Behindertenorientierte Zahnmedizin (Knuffmann 2018). Hier wird deut-
lich, dass die behandelnden Zahnirzt*innen tber spezielle Kommunikationskom-
petenzen und vertrauensbildende Malinahmen verfiigen miissen, dass Zeit fiir ein
langsames Vorgehen vorhanden sein muss, um Unverstindnis und weitere Erkla-
rungen oder spontane Weigerungen mit einzukalkulieren. Davon abgesehen sind an
staatlichen medizinischen Fakultiten und in der neuen Approbationsordnung Un-
terrichtsveranstaltungen zu diesem Thema nach wie vor nicht vorgesehen.

d) Kriterien einer Triage bei Behandlungen in einer Pandemie

Viel diskutiert wurde angesichts von Empfehlungen medizinischer Fachgesellschaf-
ten im In- und Ausland die Problematik der direkten Diskriminierung von Men-
schen mit Behinderung im Fall einer Triage bei der Behandlung von COVID-19-
Erkrankten. Fine Verfassungsbeschwerde zielte auf den wirksamen Schutz vor Be-
nachteiligung von Menschen mit einer Behinderung bei der Entscheidung tiber die
Zuteilung intensivmedizinischer Ressourcen (BVertG 2021). Zwar lautete ein erstes
Ergebnis der Triage-Entscheidung des Bundesverfassungsgerichts, dass Menschen
mit einer Behinderung nicht wegen ihrer Behinderung benachteiligt werden diirfen.
Ein zweites Ergebnis besagt jedoch, dass die Orientierung an der klinischen Ei-
folgsaussicht im Rahmen der Triage verfassungsrechtlich zuldssig ist. Rechtswissen-
schaftler*innen, u. a. Huster (2022, 2021), sahen bereits das Verfassungsgerichtsur-
teil kritisch, weil gerade das Abstellen auf die Erfolgsaussichten Menschen mit einer
Behinderung in besonderer Weise treffe und dies der Absicht der Verhinderung von
Diskriminierung zuwiderlaufe.

Der Philosoph Frank Dietrich (2023) arbeitet heraus, dass sich bei der im De-
zember 2022 in Kraft getretenen Erweiterung des Infektionsschutzgesetzes, das
knappe tUberlebenswichtige intensivmedizinische Ressourcen nach dem Kriterium
der Uberlebenswahrscheinlichkeit priorisiert sehen will (§ 5¢ Abs. 2 IfSG), vor allem
die Frage der indirekten Diskriminierung stellt. Allerdings wiirden alle schwer Ez-
krankten gleichbehandelt, wenn die kurzfristige Uberlebenswahrscheinlichkeit als
Entscheidungskriterium herangezogen werde — und unter diesem Gesichtspunkt
kommt Dietrich zu dem Schluss, dass keine indirekte Diskriminierung vorliege.

Dietrich sieht zwar durchaus, dass z. B. Menschen mit Down-Syndrom auf-
grund ihrer Behinderung schlechtere Ubetlebenschancen haben kénnen. Er akzep-
tiert im Hinblick auf die klinische Erfolgsaussicht jedoch den Vergleich tiber Indi-
viduen hinweg, was einer auf grundlegenden moralischen Rechten basierenden
Ethik zuwiderlduft: Lediglich in Bezug auf ein Individuum, bei dem ,,intern® zwi-
schen individuellem Nutzen und Schaden abgewogen wird, darf die klinische Er-
folgsaussicht herangezogen werden. In Bezug auf diesen wesentlichen Punkt bleibt
Dietrich damit undifferenziert. Es ist auBerdem nicht klar, was er damit meint, wenn
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er abschlieBend schreibt, dass die ,,Orientierung an der klinischen Erfolgsaussicht
eine ethische etablierte Position (Dietrich, 2023, 424f) darstelle. Wollte er damit z.
B. die Berufsmoral der in der Organtransplantation titigen Arzt*innen beschreiben,
so wire ihm aus sozialwissenschaftlicher Sicht beizupflichten. Denn unter Trans-
planteur*innen ist die Vorstellung weit verbreitet, dass ein Organ am besten dem-
jenigen transplantiert werden sollte, der am meisten Lebensjahre gewinnen kann, d.
h. Patient*innen in noch guter Verfassung (kritisch dazu Bobbert/Ganten 2013).
Das deutsche Recht und das iiber EURO-Transplant streng geregelte Vergabever-
fahren sollen jedoch gerade unterbinden, dass Arzt*innen die knappen Organtrans-
plantate gemil} ihren Moralvorstellungen, die z. B. auf die Maximierung von Le-
bensjahren oder die Rettung angesehener Gesellschaftsmitglieder ausgerichtet sind,
zuteilen.

Das Problem des Entscheidens tber Menschen mit einer Behinderung unter
Bedingungen einer Triage liegt anders als die ethischen Fragen der Verteilung knap-
per Transplantationsorgane. Im Fall einer Triage wire vor der vermeintlich unprob-
lematischen Gleichbehandlung bei denjenigen Fallgruppen abzuweichen, bei denen
bestimmte Erkrankungen Teil der Behinderung sind bzw. mehr oder weniger regel-
haft mit einer bestimmten Behinderung einhergehen. In diesen Fillen sollte Unglei-
ches auch ungleich behandelt werden (Denn warum sonst sollte man z. B. schwan-
gere Frauen am Arbeitsplatz anders behandeln als nicht-schwangere Frauen oder
anders als Minner?). In Distanz zu Dietrich erachtet die Autorin des vorliegenden
Beitrags das Abstellen auf die Erfolgsaussichten im Fall einer Triage als indirekte
Benachteiligung von Menschen mit einer Behinderung. Denn in der Gruppe der
Menschen mit einer Behinderung gibt es zahlreiche Untergruppen, deren Ausgangs-
gesundheitszustand generell schlechter ist als der von Menschen ohne Behinderung.
Es handelt sich also nicht um zufillige Einzelkonstellationen. So zihlen beispiels-
weise Menschen mit der genetisch bedingten chronischen Erkrankung Mukoviszi-
dose zum Kreis von Menschen mit einer Behinderung, aber ebenso Menschen mit
einer schweren Mobilititseinschrinkung, die mit Herz-Kreislauf-Problemen einher-
gehen kann.

Im Unterschied zu Dietrich (2023), der letztlich keine disproportionalen Nach-
teile sicht, argumentiert die Autorin des vorliegenden Beitrags, dass nur dann, wenn
die mit einer Behinderung einhergehenden Gesundheitseinschrinkungen aus der
Uberlebenswahrscheinlichkeit ,herausgerechnet® werden, keine indirekte Diskrimi-
nierung vorliegt. Arzt¥innen diirfte dies aber nur moglich sein, wenn ihnen die mit
einer speziellen Behinderung einhergehenden typischen Gesundheitseinschrinkun-
gen bekannt sind. Obwohl die theoretische Forderung des ,,Herausrechnens® auf
Gruppenbildungen innerhalb der Menschen mit einer Behinderung angewiesen ist
und letztlich mit vielen flieBenden Ubergingen zu tun hat, stellt sie eine andere
Herangehensweise dar — nidmlich die, dass Menschen mit einer Behinderung unter
Triagebedingungen ungeachtet ihrer Behinderung zu betrachten sind. Wenn etwa
ein Patient mit Down-Syndrom einen, was hiufiger im Zusammenhang mit dieser
Behinderung vorkommt, angeborenen Herzfehler oder wenn ein chronisch kranker
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Mukoviszidose-Patient eine einschrinkte Lungenfunktion hat, dann mussten diese
beiden Erkrankungen im Sinne des Diskriminierungsverbots aus einem Score fiir
das kurzfristige Ubetleben ausgeblendet werden, weil sie mit der jeweiligen Behin-
derung korrelieren (Strittig kénnte das Gedankenexperiment allerdings werden,
wenn eine chronische Erkrankung vorliegt, die als Behinderung gewertet wird, weil
sie mit langfristigen Beeintrichtigungen einhergeht).

Wiirde ein solches Gedankenexperiment, das, soweit moglich, auch zu operati-
onalisieren wire, regelhaft durchgefiihrt, konnte damit einer indirekten Diskrimi-
nierung begegnet werden, weil Menschen mit einer Behinderung unzweifelhaft eine
von Stigmatisierung und Diskriminierung betroffene Gruppe bilden.? Der Schaden
der Diskriminierung wire — entgegen Dufners (2023) aufwindigen Ausfithrungen
zu ethischen Diskriminierungsansitzen, bei denen jeweils unbegriindet bleibt, wa-
rum sie herangezogen werden sollten — klar: Ein Unterlassen oder Hintanstellen
medizinischer Behandlung im Pandemiefall wiirde das Leben von Menschen mit
einer Behinderung gefihrden.

3. Epistemische Ungerechtigkeit in der Medizin

Kranke Personen sind besonders anfillig fiir testimoniale Ungerechtigkeit im Sinne
der Philosophin Miranda Fricker (Fricker 2023; ausfiihrlicher zu Krankheit
Kidd/Carel 2019; 2014; Haenel 2023, bes. 96f), da ihnen kognitive Unzuverlissig-
keit und emotionale Instabilitit zugeschrieben werden, was die Glaubwiirdigkeit ih-
rer Aussagen herabsetzt. Zudem herrscht unter Arzt*innen und Institutionen des
Gesundheitswesens, so Kidd und Carel, aufgrund von Ausbildung, Fachwissen und
Nicht-Betroffenheit ein bestimmter Artikulations- und empirischer Beweisstil vor,
der bestimmte Gruppen von Patient*innen marginalisiert. So wurden z. B. Herzin-
farkte bei Frauen lange nicht zuverlissig erkannt, weil die medizinische Forschung
sich fast ausschlief3lich auf den minnlichen Kérper beschrinkt hatte (Haenel 2023,
102f). Ebenso liegt hermeneutische Ungerechtigkeit nahe, da Krankheitserfahrun-
gen teils schwer in Worte zu fassen und zu verstehen sind, weil Liicken in den ,,ge-
meinsamen hermeneutischen Ressourcen® (Fricker 2023, 202) bestehen.

Ubertrigt man die genannten Ausfithrungen auf die Gruppe der Menschen mit
einer Behinderung, so ldsst sich vermuten, dass diesem Personenkreis tendenziell
weniger geglaubt wird, weil den Arzt*innen spezifisches Wissen tiber typische Be-
schwerden und spezifische Ausprigungen von Symptomen fehlt und weil Men-
schen mit einer Behinderung ihre Erfahrungen fiir sich und fiir andere erst einmal

9 Wenn Begriffsanalysen wie die Dufners (2023, u. a. 397) generell beinhalten, dass fiir jede Gruppe,
also auch fiir Menschen mit einer Behinderung, erst einmal der Nachweis gefithrt werden miisste,
dass es sich um eine sozial hervorgetretene Gruppe handelt oder dass historische gewachsene soziale
Gepflogenheiten schaden, wird die Diskussionen bei méglichen Schadensdefinitionen und Forde-
rungen nach sozialwissenschaftlichen Nachweisen verweilen. Eine solche Diskussion bleibt hinter
ciner deontologischen ethischen Debatte zuriick und kann auch mit dem deutschen Verfassungs-
recht nicht in Einklang gebracht werden.
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ins Wort bringen miissen. Entsprechend einer von der Antidiskriminierungsstelle
des Bundes in Auftrag gegebene Studie der Sozialwissenschaftler*innen Beigang u.
a. (2017, 234£) berichten Menschen mit psychischen Beeintrichtigungen, dass ihre
korperlichen Beschwerden vom medizinischen und pflegerischen Personal nicht
ernst genommen wurden. Bei Menschen mit korperlichen Behinderungen hitten
die professionellen Helfer*innen zugleich eine kognitive Beeintrdchtigung ange-
nommen.

Menschen mit einer kognitiven Einschrinkung diirften noch stirker von testi-
monialer und hermeneutischer Ungerechtigkeit betroffen sein, weil man thnen we-
niger zutraut und teils vielleicht weniger Glauben schenkt, wenn sie Beschwerden
artikulieren. Zudem kann es — aus intersektionaler Perspektive betrachtet — sein,
dass Frauen mit einer geistigen Behinderung oder Kinder mit einer muskuliren Er-
krankung, etwa einer Spastik, in doppelter Hinsicht von testimonialer und herme-
neutischer Ungerechtigkeit betroffen sind.

Von Diskriminierung spricht die Rechtswissenschaftlerin Wolf, wenn sie einige
aktuelle Berichte tiber die Versorgung von Menschen mit einer Behinderung im
Gesundheitswesen wie folgt zusammenfasst und damit im Grunde das Phinomen
hermeneutischer Ungerechtigkeit beschreibt: ,,Wihrend hiufig bereits die Grund-
pflege nicht ausreichend ist, werden auch aufgrund der Vorerkrankung die eigentli-
chen Symptome fehlinterpretiert oder gar nicht erst erkannt. Dies folgt regelmalig
aus der Nichtberticksichtigung der konkreten personlichen Lebenssituation des Pa-
tienten, die auch auf (ausbildungsbedingt) defizitirem Fachwissen und Erfahrungs-
werten des medizinischen Fachpersonals hinsichtlich des richtigen Umgangs und
den spezifischen Besonderheiten behinderter Patienten beruht™ (Wolf 2024, 248f).

4. Diskriminierung in der Medizin durch Algorithmen

In der Medizin kénnen Scores eingesetzt werden, um die Indiziertheit einer Be-
handlung genauer zu bestimmen oder den Behandlungserfolg besser vorhersagen
zu kénnen. Wenn jedoch eine Studie oder ein bereits evaluierter Score z. B. zur
Frage des Erfolgs von Organtransplantationen medizinische Negativ-Parameter ab-
fragen wiirde, die auf kérperbehinderte Menschen, die auf einen Rollstuhl angewie-
sen sind, verstirkt zutreffen, etwa zusitzliche behandlungsbediirftige Erkrankungen
wie Druckgeschwiire oder auBermedizinische Faktoren wie etwa Arbeitslosigkeit,
dann wiirden Menschen im Rollstuhl systematisch schlechtere Erfolgsquoten bei
Organtransplantationen aufweisen.

Caruana von Microsoft Research und die Mediziner*innen Lou und Gehrke der
Cornell Universitit in den USA berichteten 2015, dass ein auf einem neuronalen
Netz basierendes System Entscheidungen, ob Patient*innen ambulant oder statio-
nir behandelt werden kénnen, unterstiitzen sollte. In dem System des maschinellen
Lernens, das das Risiko der Sterblichkeit fiir Patient*innen mit Lungenentziindung
vorhersagen sollte, wurden verzerrte Trainingsdaten festgestellt, weil Patient*innen
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mit Lungenentziindung und einem langfristigen Asthmaleiden direkt auf Intensiv-
stationen gebracht worden waren. Diese Kontextinformationen wurden jedoch
nicht in das Entscheidungsunterstiitzungssystem einbezogen. Daher ermittelte das
System eine dem medizinischen Erfahrungswissen widersprechende héhere Uber-
lebenschance fiir Patient*innen mit Asthma. Dies ist aber nur ein Beispiel fiir Prob-
leme, die laut Cabitza u. a. (2017) entstehen kénnen, weil relevante, aber nicht in
Datensitzen reprisentierte Kontextfaktoren bei Entscheidungen unbeachtet blei-
ben.

Ahnliche verzerrende Effekte, die unter Umstinden sogar gerade aus einer Man-
gelbehandlung oder indirekten Diskriminierung von Menschen mit einer Beein-
trichtigung resultieren, deutet eine Gruppe von Onkolog*innen fiir Deutschland
an: Dadurch, dass bei Menschen mit einer geistigen Beeintrichtigung onkologische
Erkrankungen vergleichsweise spit entdeckt werden, kann eine Langzeituntersu-
chung, innerhalb derer Menschen mit Beeintrichtigungen kiirzere Zeit tiberleben,
dazu fihren, dass das Risiko einer Krebserkrankung fiir diese Kohorte unterschitzt
wird (Mensah u. a. 2021, 1024).

5. Intersektionalitit von Diskriminierungen in der Medizin

In der Medizin sind vor allem Frauen mit Beeintrichtigungen in einer besonders
benachteiligten Lage, da sich hier Diskriminierungsformen iiberschneiden (Bundes-
ministerium fir Arbeit und Soziales 2021, 456f). Ihnen miisste besondere Aufmerk-
samkeit zukommen, weil sie einen schlechteren Gesundheitszustand als Manner mit
einer Beeintrichtigung haben und weil sie als Frauen der Getahr der Diskriminie-
rung ausgesetzt sind.

So ist es beispielsweise in Einrichtungen der Behindertenhilfe, der Gesellschaft
und in der Medizin als ihrem Spiegel nach wie vor nicht selbstverstindlich, dass
Frauen mit Beeintridchtigungen das Recht auf Entfaltung ihrer Sexualitit, auf Ver-
hitung und Reproduktion haben. Vor dem Hintergrund der Erfahrungen des Na-
tionalsozialismus in Deutschland, damaligen Sterilisationsprogrammen auch in Ja-
pan und Dinemark sowie individuellen Sterilisationen in der Nachkriegszeit bis
heute in vielen anderen Lindern der Welt adressiert die Behindertenrechtskonven-
tion diesen Problemkreis wie folgt: In Fragen von Ehe, Familie, Elternschaft und
Partnerschaften ist zu gewihtleisten, dass ,,das Recht von Menschen mit Behinde-
rungen auf freie und verantwortungsbewusste Entscheidung tiber die Anzahl ihrer
Kinder und die Geburtenabstinde sowie auf Zugang zu altersgemilBer Information
sowie Aufklirung iiber Fortpflanzung und Familienplanung anerkannt wird und
ihnen die notwendigen Mittel zur Ausiibung dieser Rechte zur Verfiigung gestellt
werden® (UN-BRK 2006, Art. 23 Abs. b).

In der Gesundheitsversorgung dirften in Deutschland Frauen mit einer Behin-
derung z. B. im Bereich der Schwangerschaftsverhiitung und Reproduktionsmedi-
zin verschrinkten Diskriminierungen ausgesetzt sein. Denn nach wie vor ist es nicht
selbstverstindlich, dass Frauen mit einer geistigen oder kérperlichen Behinderung
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Kinder bekommen. Zudem kritisierte der Ausschuss fiir die Rechte von Menschen
mit Behinderungen im ersten Staatenbericht fir Deutschland Barrieren beim Zu-
gang zur Gesundheitsversorgung fiir Asylsuchende und Fliichtlinge mit Behinde-
rungen (Bundesministerium fir Arbeit und Soziales 2021, 416) und verweist damit
auf Diskriminierungen dieser Personengruppen.

VII. Mallnahmen zur Verhinderung und Beseitigung von
Diskriminierung auf struktureller und institutioneller
Ebene (positive Diskriminierung)

Um Benachteiligungen zu vermeiden oder auszugleichen, sind positive Malinahmen
und Vorkehrungen zu treffen, um faktisch gleiche grundlegende Rechte und gesell-
schaftliche Teilhabe zu gewihrleisten. Das Gesundheitswesen und speziell die me-
dizinische Versorgung muss Maf3nahmen bieten, die Menschen mit einer Behinde-
rung das Wahrnehmen ihrer Versorgungsanspriiche und ihres Selbstbestimmungs-
rechts ermdglichen.

Die oben genannten ausgewihlten Problembereiche haben bestehende Diskri-
minierungen deutlich vor Augen gefithrt. Zwar ist die Studienlage fiir Deutschland
bislang begrenzt, doch schon die vorliegenden Daten und Studien lassen keinen
Zweifel daran, dass Anderungen aus ethischer und rechtlicher Sicht zwingend er-
forderlich und geboten sind.

1. Menschen mit einer geistigen Behinderung als besonders vulnerable

Gruppe

Die vorhandenen Studien und Problemanzeigen machen deutlich, dass Menschen
mit einer geistigen Behinderung bzw. kognitiven Beeintrichtigung in besonderer
Weise von direkter und indirekter Diskriminierung betroffen sind. Bei direkter Dis-
kriminierung kommt zum Tragen, dass das Merkmal geistiger Behinderung in der
Medizin zu nicht gerechtfertigter Ungleichbehandlung fithren kann — und dies ins-
besondere in Bereichen, in denen es um Uberlebenschancen geht. Bei Formen in-
direkter Diskriminierung spielen Verstindnis- und Kommunikationsprobleme eine
wichtige Rolle, aber auch die Tatsache, dass Diagnose, Aufklirung, Therapicent-
scheidung und Therapiedurchfithrung mehr Zeit und teils auch spezifisches Fach-
wissen erfordern.
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2. Ubergreifende MaBnahmen zur Verhinderung und Beseitigung von
Diskriminierung fiir Menschen mit einer Behinderung

Missstinde und entsprechende Forderungen in Bezug auf die Gesundheitsversoz-
gung werden seit Jahren von den Behindertenverbinden (Bundesvereinigung Le-
benshilfe e. V. 2020), im Teilhabebericht des Bundesministeriums fiir Arbeit und
Soziales (2021), vom Deutschen Institut fiir Menschenrechte (2023, bes. 40—41) und
in den Linderberichten (Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales 2023, bes. 45—
50) und Stellungnahmen (United Nations, Committee on the Rights of Persons with
Disabilities 2023, bes. 12f) zur UN-BRK vorgebracht. Die Ausfihrungen zu Mal3-
nahmen auf unterschiedlichen Ebenen kénnen im Rahmen des vorliegenden Bei-
trags nicht umfassend nachgezeichnet werden. Stattdessen soll lediglich auf struk-
turelle und institutionelle Ma3nahmen eingegangen werden, die sich auf die ausge-
wihlten Problembereiche bezichen. Es soll jedoch nicht unerwihnt bleiben, dass
die ausgewihlten Problemanzeigen ebenso wie die ausgewihlten MaB3nahmen zur
Beseitigung von Diskriminierung zu Recht als pars pro toto gelten kénnen.

a) Abban von Barrieren

Von Ausnahmen abgesehen sind die ambulanten und stationdren Strukturen der
Medizin und Gesundheitsversorgung generell nicht auf Menschen mit Behinderung
eingerichtet. Nur 10% der Arztpraxen in Deutschland sind barrierefrei (Bundesmi-
nisterium fiir Arbeit und Soziales 2021, 411). Es bleibt zu hoffen, dass die ,,Eck-
punkte fir die Bundesinitiative Barrierefreiheit — Deutschland wird barrierefrei®
vom 006.12.2022 wirklich zu Fortschritten bei der Barrierefreiheit von Gesundheits-
einrichtungen fithren werden (Deutscher Bundestag 2022). Neben baulicher Zu-
ginglichkeit missen aber auch barrierefreie Dokumente und gebirdensprachliche
Ubersetzungen fiir den Zugang zu Informationen und Kommunikation verfiigbar
sein (BRIK 2006, Art. 2; Art. 9). Um dieser Forderung nachzukommen, sollten simt-
liche Aufklirungen und Informationen in einer Klinik oder Praxis ,,iibersetzt™ wet-
den. Was Texte leicht oder schwierig macht und was Patient*innen mit unterschied-
lichen kérperlichen oder kognitiven Finschrinkungen an Vermittlungsarbeit bend-
tigen (Rosebrock 2020, bes. 95-97), ldsst sich vermutlich nur von Fachpersonal der
Behindertenhilfe kliren.

b) Verbesserung der Fachlichkeit und Interaktionskompetenzen der Arsteschaf?

Arzt*innen werden weder im Studium noch in Weiterbildungen auf die Behandlung
von Menschen mit einer Behinderung vorbereitet. Ihnen fehlt nicht nur spezifisches
Wissen tiber Formen von kérperlicher und geistiger Behinderung und tiber hiufige
Krankheitsbilder, die mit bestimmten Behinderungen einhergehen. Sie berticksich-
tigen aullerdem oft kaum, dass das Lebensumfeld von Menschen mit einer Behin-
derung ungleich bedeutsamer fiir die medizinische Behandlung ist. Auch gilt es, auf
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schwierige Untersuchungssituationen vorbereitet zu sein. Die besonderen Fahigkei-
ten und Grenzen von Menschen mit langfristigen korpetlichen, seelischen, geistigen
oder Sinnesbeeintrichtigungen mussen erkannt werden, um Aufklirung, Diagnose
und Therapie darauf einstellen zu kénnen. Ansonsten ergeben sich viele indirekte
Diskriminierungen und damit Belastungen und Benachteiligungen von Menschen
mit einer Behinderung, was deren medizinische Versorgung anbelangt.

Die speziell mit einer Behinderung verbundenen Probleme, Bedarfe und Ver-
letzbarkeiten sollten Gegenstand von Unterrichtseinheiten fiir angehende Arzt*in-
nen, Pflegekrifte und andere Fachkrifte der Gesundheitsversorgung sein. Sensibi-
litit, Fachwissen und Flexibilitit fir die Behandlung von Menschen mit einer Be-
hinderung sollten selbstverstindlich werden. Zugleich sollte das Gesundheitssystem
behindertenspezifische Kompetenzen von Arzt*innen und Pflegekriften im Zu-
sammenhang mit Qualitdtsanspriichen einfordern. Darauf aufbauend musste dann
allerdings auch der Mehraufwand refinanziert werden.

Im Jahr 2020 hat die Bundesirztekammer (2020; gedindert 2022) ein Cutriculum
»Medizin far Menschen mit intellektueller Beeintrichtigung oder mehrfacher Be-
hinderung® vorgelegt. Es wire wiinschenswert, wenn dieses Curriculum vielerorts
nachgefragt und in die Tat umgesetzt wiirde.

¢) Forschung zur Versorgungssituation und zur 1 erbesserung medizinischer Therapien

In den wissenschaftlichen Beitrdgen zur Frage der Gesundheitsversorgung von
Menschen mit einer Behinderung in Deutschland wird fast durchgingig beklagt,
dass zu wenig wissenschaftliche Studien vorliegen. Die Beitrige von Schulte und
Schmidt (2021) zur Zahnmedizin, von Griineweller (2022) zur Unfallchirurgie und
von Mensah u. a. (2021) zur Onkologie zeigen zum einen, dass die Erkenntnisse in
diesen Fachbereichen noch am Anfang stehen, zum anderen, dass fiir viele andere
medizinische Fachbereiche — am besten in Kooperation mit anderen Gesundheits-
berufen — entsprechende Forschungsbemithungen unternommen werden missen.
Zunichst kénnte sicherlich noch mehr klinische Erfahrung zusammengetragen und
publiziert werden. Gleichwohl beruht eine qualitativ gute medizinische Versorgung
immer auf Forschung. Keine Forschung in Bezug auf die Gesundheitsversorgung
von Menschen mit einer Behinderung zu betreiben, stellt bereits eine indirekte Dis-
kriminierung dar.

d) Finanziernng von Begleitpersonen fiir Arzttermine und Krankenhansaufenthalte

Arztbesuche und Krankenhausaufenthalte sind insbesondere fliir Menschen mit ei-
ner geistigen Behinderung oder einer Mehrfachbehinderung allein nicht méglich
und zudem oft angsteinfléBend, da zu den Krankheitsbeschwerden der Weg in eine
fremde Umgebung hinzukommt. Die Organisation und die Abldufe in einer Praxis
oder einem Krankenhaus sind zudem nicht an Menschen mit einer Behinderung
ausgerichtet.
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Zum einen sollten deshalb die Organisationsstrukturen und Behandlungen of-
fener fur Patient*innen mit besonderen Bedarfen werden, zum anderen sollten aber
auch Begleitpersonen vom Gesundheitswesen finanziert werden, damit Menschen
mit einer Behinderung regelmiBig fiir Vorsorge- und Kontrolluntersuchungen zum
Arzt gehen und im Krankheitsfall zuverldssig und gut behandelt werden kénnen.

¢) Strukturen intra- und interdisziplindrer 1 ersorgnng

Fiir die Fachbereiche Onkologie und Unfallchirurgie wurde weiter oben nachge-
zeichnet, dass bei Menschen mit einer Behinderung, insbesondere bei Menschen
mit einer geistigen oder einer Mehrfachbehinderung, bei der Diagnostik, Therapie-
entscheidung und Durchfithrung der Therapie vielfiltige Abwigungen zu treffen
sind, die zum einen nicht unbedingt den tblichen Behandlungsstandards entspre-
chen, gleichwohl aber fachlich gut begriindet sein miissen. Zum anderen kann eine
an die individuelle Situation des Betroffenen angepasste, so genannte ganzheitliche
Behandlung und Pflege nur durch vielfiltige professionelle Kompetenzen aus
Pflege, Heil- und Sonderpidagogik, Physiotherapie, Ergo- und Logopidie u. a. m.
erfolgen. Medizinische Behandlungszentren fiir Menschen mit Behinderungen (vgl.
u. a. Bundesvereinigung Lebenshilfe e. V. 2020, 7f; Bredel-Geilller 2019, Sicker
2019) oder entsprechende Spezialstationen in Krankenhidusern (u. a. Bundesverei-
nigung Lebenshilfe e. V. 2020, 5) kénnten zumindest ein Weg fir komplexe Ver-
sorgungsprobleme von Menschen mit einer Behinderung sein.

) Maglichkeit gur Einholung einer Zweitmeinung und Einrichtung von Beschwerdestellen

Menschen mit einer Behinderung missen ebenso wie Menschen ohne Behinderung
faktisch gut umsetzbar die Moglichkeit haben, eine zweite drztliche Meinung einzu-
holen, um sich fiir oder gegen eine medizinische Intervention entscheiden zu kén-
nen. AuBlerdem sollte es leicht zugingliche Beschwerdestellen geben, um zum einen
Betroffene im Sinne eines Empowerments zu unterstiitzen, sei es durch Konflikt-
beratung oder durch rechtliche Informationen und die auBlerdem — dhnlich wie im
Zusammenhang mit Manahmen zur Qualititssicherung und Fehlervermeidung —
Problemanzeigen sammeln und auswerten kénnten.

VIII. Schluss

Die Medizin kann Krankheiten heilen und im Fall von Krankheit und Behinderung
Symptome lindern und zur Verbesserung der Lebensqualitit beitragen. Medizini-
sche Malinahmen kénnen aber nicht nur Erleichterung bringen, sondern auch dem
Zuteilen oder Vorenthalten von Lebensjahren dienen. Der Zugang zu qualitativ gu-
ten medizinischen Behandlungen ist daher eine Gerechtigkeitsfrage. Menschen mit
einer Behinderung werden in der Medizin teils direkt und sehr viel haufiger indirekt
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diskriminiert. In der Gesundheitsversorgung sind Menschen mit geistigen Behinde-
rungen besonders benachteiligt, da auf ihre individuellen Bedurfnisse nicht kompe-
tent reagiert und selbst gruppenbezogenen Bedarfen, was z. B. Vorsorge und The-
rapie anbelangt, nahezu durchgingig nicht entsprochen wird.

In Anlehnung an die Soziologen Scheer (2016) und Kulke (2020) muss Antidis-
kriminierung in der Medizin auf drei Ebenen ansetzen:!" Erstens muss in der Be-
rufsgruppe der Arzt*innen das Problembewusstsein fiir Menschen mit einer Behin-
derung ebenso gestirkt wie das entsprechende Fachwissen vermittelt werden. Zwei-
tens mussen die Institutionen der Gesundheitsversorgung verbindliche und iber-
prifbare Antidiskriminierungsprogramme verankern, etwa in Form von interdiszip-
lindr angelegten Qualifizierungsmal3nahmen flr Mitarbeitende aller Berufsgruppen
und in Form von Beschwerdestellen. Die offenen Fragen der Finanzierung speziel-
ler QualifikationsmaB3nahmen und die Refinanzierung von Mehraufwand in der am-
bulanten und stationdren Versorgung miissen geldst werden. Und drittens miissen
MafBnahmen zur aktiven Unterstiitzung von Menschen mit einer Behinderung er-
griffen werden.

Obwohl weiterer Forschungsbedarf besteht, was die Versorgungslage spezieller
Gruppen von Menschen mit einer Behinderung anbelangt, sind die Missstinde, die
bei nahezu allen Menschen mit einer Behinderung zu Benachteiligungen fithren,
bekannt. Forschungslicken im Einzelnen (Antidiskriminierungsstelle des Bundes —
Bartig u. a., 41-50) missen geschlossen werden, so z. B. zum Ausmal} und zu den
Auswirkungen der Verstindigungsschwierigkeiten zwischen dem medizinischen
und pflegenden Gesundheitspersonal und Menschen mit Behinderungen, um auf
prizisen Problemanalysen aufbauend spezielle Interaktionskompetenzen vermitteln
zu konnen. Die aller Wahrscheinlichkeit nach wirksamen strukturellen und institu-
tionellen Ma3nahmen liegen auf dem Tisch. Sie missen nicht nur umgesetzt wer-
den, weil man ansonsten Gutes zu tun unterlieBe, sondern sie missen umgesetzt
werden, um unzulissige Diskriminierungen zu vermeiden und die Rechte von Men-
schen mit einer Behinderung zu achten.
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