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Zusammenfassung

Die hier zusammengetragenen Uberlegungen zu den notwendigen Voraussetzungen
menschlicher Lebensqualitit konnen der Orientierung des Denkens und Handelns von
CURAVIVA fiir die vor ihr liegende Verbandsarbeit der néchsten Jahre dienen. Sie sind
als Grundlage fiir Institutionen, Fachpersonen und politische Gremien gedacht, die sich
mit Menschen befassen, welche durch physische, psychische und/oder soziale Beein-
trachtigungen oder Behinderungen auf besondere Erziehung, Forderung, Unterstiitzung,
Betreuung, Pflege und Begleitung angewiesen sind. In das grundlegende Verstindnis
der Konzeption wurden sowohl objektive bzw. gesellschaftliche Vereinbarungen als
auch mogliche subjektive bzw. individuell vorhandene Wiinsche und Interessen aufge-
nommen, da sich jedes menschliche Leben erst im Spannungsfeld zwischen individuel-
lem Wohl und Gemeinwohl realisiert. Darum ist eine Plattform erforderlich, auf der
immer wieder von neuem Aushandlungs- und Konkretisierungsprozesse notig sind und
auf der sich implizit oder explizit auch die Haltung der Fachpersonen in Bezug auf
Menschen in besonderen Abhéngigkeitsverhiltnissen reflektieren ldsst. Das Ziel der
vorliegenden Uberlegungen ist eine Systematik, die diesen Reflexionsprozess unter-
stiitzt und kompetentere Entscheidungen im Umgang und in der Arbeit mit Menschen in
besonderen Abhingigkeitsverhdltnissen ermoglicht. Im Zentrum dieses Prozesses steht
die konkrete Diskussion iiber unterschiedliche Auffassungen eines gelingenden Lebens
und von solidarisch zu ermdglichenden und zu gestaltenden Lebensentwiirfen.

Das Grundsatzpapier gliedert sich in zwei Teile. Im ersten Teil werden die fiir die Ar-
beit von CURAVIVA Schweiz als wesentlich erachteten normativen Voraussetzungen
und Bedingungen vorgestellt. Diese Gedanken gehen von den Inhalten der Erklarung
der Allgemeinen Menschenrechte und den davon abgeleiteten Rechten fiir Menschen
mit Behinderungen aus. Behinderung ist dabei so definiert, dass besondere Einschrén-
kungen tiber die gesamte Lebensspanne hinweg darunter fallen. Mit dieser Auslegung
bekennt sich CURAVIVA zu den in diesen Erklarungen festgelegten Kriterien eines
menschenwiirdigen Lebens, das sich an der Lebensqualitit jedes Menschen in der Ge-
sellschaft orientiert. Dieses Bekenntnis wird entlang verschiedener Ethik- und Moralo-
rientierungen diskutiert, welche in unserer wertepluralistischen Gesellschaft die person-
liche Beurteilung der eigenen Lebensqualitét beeinflussen. An den Menschenrechten als
gemeinsamem Ausgangspunkt wird mit guten Griinden festgehalten, denn sie benennen
diejenigen Grundrechte, die heute als Voraussetzung fiir ein gelingendes Leben gelten.
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Fiir Menschen in speziellen Abhédngigkeitsverhdltnissen sind hierbei die Rechte auf ihr
Leben, auf Teilhabe, auf Bildung und auf Sicherheit zentral.

Im zweiten Teil werden diejenigen Kernbereiche und Kategorien eines lebensqualitits-
orientierten Lebens benannt, die auf der Grundlage einer umfassenden Analyse der all-
gemeinen Lebensqualititsforschung auch fiir das Leben von Menschen in einem beson-
deren Abhéngigkeitsverhéltnis gelten. In Verbindung mit den normativen Vorausset-
zungen und Bedingungen ergeben sich Moglichkeiten der Erhaltung und Verbesserung
der Lebensqualitit von betreuten Menschen der im Dachverband von CURAVIVA
Schweiz zusammengeschlossenen Institutionen. Die Kernbereiche und die ihr zugeord-
neten Kategorien konnen als Diskussionsgrundlage festgelegt, erweitert und konkreti-
siert werden. In der Zusammenarbeit der verschiedenen Fachbereiche und Professionen
dienen sie der Ausarbeitung von praktikablen Handlungsvorschldgen. Davon kann so-
wohl im konkreten Umgang mit Menschen in besonderen Abhingigkeitsverhéltnissen
als auch im Rahmen der professionellen Arbeit innerhalb verschiedener institutioneller
Strukturen profitiert werden. Ausserdem kann die eigene Einstellung auf der Grundlage
konkreter Fragestellungen und Zielsetzungen tiberpriift, revidiert bzw. evaluiert werden.

Dieses Grundsatzpapier ist im Auftrag von CURAVIVA Schweiz unter der Leitung von
Oskar Reding in enger Zusammenarbeit mit der verbandsintern reprasentativ zusam-
mengestellten Arbeitsgruppe bestehend aus Otmar Dorflinger (FB KJ), Harry Et-
zensperger (FB EB), Clemens Moser (FB EB), Mario Odoni (FBA), Bettina Ramseier
Rey (Vertretung Vorstand), Dr. Gerhard Ruff (freie Vertretung), Ursula Scherrer (FB
KlJ), Christoph Schmid (FBA), Gabriella Sigrist (FBA), Eusebius Spescha (GB Bil-
dung) und Stefan Sutter (GB EB) von Prof. Dr. Ursula Hoyningen-Siiess und Dr. David
Oberholzer vom Institut fiir Erziechungswissenschaft, Fachstelle Sonderpddagogik der
Universitét Ziirich verfasst worden. Es soll denjenigen Leserinnen und Lesern als Eck-
pfeiler ihres Denkens und Handelns dienen, welche sich vertieft mit der Lebensqualitét
von Menschen in besonderen Abhéngigkeitsverhéltnissen (und letztendlich auch sich
selbst) auseinander setzen wollen.

23. Juni 2011

Genehmigt durch den Vorstand von CURAVIVA Schweiz
am 8. November 2011



Universitat

Ziirich*™ CURAVI/IVA.CH

Teil 1 — Was meint Lebensqualitat?

1. Lebensqualitit als Schliissel fiir ein gelingendes Leben

Der Branchen- und Institutionenverband CURAVIVA vertritt die Interessen der Heime
und sozialen Institutionen in den Bereichen <(Menschen im Alter», <erwachsene Men-
schen mit Behinderungen» sowie <Kinder und Jugendliche mit besonderen Bediirfnis-
sen>. Die in diesen Einrichtungen lebenden Menschen befinden sich in besonderen Ab-
hiangigkeitsverhéltnissen, welche durch physische und/oder mentale Beeintrachtigungen
und durch einstellungs- und umweltbedingte Barrieren verursacht werden. Das Ange-
wiesensein kann sich sowohl auf andere Menschen als auch auf Institutionen oder sons-
tige unterstiitzende Strukturen beziehen, welche zusammenfassend als sonderpddagogi-
sche Angebotssysteme bezeichnet werden konnen. Diese Systeme erbringen entspre-
chende Leistungen gegeniiber den Menschen mit besonderem Bedarf an Erziehung,
Forderung, Unterstiitzung, Betreuung, Pflege und Begleitung.

Die Arbeit und der Umgang mit Menschen in besonderen Abhéngigkeitsverhéltnissen
bzw. mit besonderem Bedarf an Erziehung, Férderung, Unterstiitzung, Betreuung, Pfle-
ge und Begleitung werden von bestimmten Wertvorstellungen geleitet, hinter denen
unterschiedliche Zielsetzungen stehen. Die verschiedenen Ideen, die in diesem Zusam-
menhang prominent diskutiert werden, sind kaum {iiberschaubar: dazu gehdren bei-
spielsweise Inklusion oder vollstindige Teilhabe am sozialen Miteinander, Befdhigung
(Empowerment) des Individuums, funktionale Gesundheit, Selbstbestimmung, Chan-
cengleichheit, Chancenfairness und Normalisierung. All diese Leitideen setzen jedoch
erstens anspruchsvolle normative Begriindungen voraus, die aber keineswegs gesell-
schaftlich breit abgestiitzt noch innerhalb der philosophischen oder padagogischen Dis-
ziplinen allgemein anerkannt sind. So fiihrt beispielsweise die Diskussion um Chancen-
gleichheit in einen komplexen Diskurs iiber soziale Gerechtigkeit oder in eine iiberge-
ordnete Diskussion um Inklusion und um zwangslaufig dazu korrespondierende Exklu-
sionsbewegungen. Dazu kommt, dass Leitideen wie bspw. ,,Chancengleichheit* unge-
eignet fiir den Personenkreis von Menschen in besonderen Lebenssituationen sind, weil
das blosse Vorhandensein von Chancengleichheit nicht geniigt, wenn es darum geht,
zusétzliche oder besondere Ressourcen und Massnahmen fiir diese Menschen zu legiti-
mieren. Zweitens greift die Konzentration auf nur eines oder wenige dieser Ziele zu
kurz, wird in vielen Aspekten einem gelingenden Leben nicht gerecht und die Folgen
der Konzentration werden ignoriert oder iibersehen. So kann die exzessive Ausrichtung
an der Selbstbestimmung des Menschen zu Uberforderung und psychischen Vereinsa-
mung des betroffenen Menschen fithren oder die Festlegung auf das Konzept der funk-
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tionalen Gesundheit letztlich zu einer in ihren Folgen nicht absehbaren Funktionalisie-
rung der menschlichen Wertsetzung beitragen.

Das hier zugrunde gelegte Lebensqualitidtskonzept umgeht viele der hier angedeuteten
Probleme, indem es im wesentlichen die heute diskutierten Wertsetzungen aufgreift,
diese miteinander in Beziehung setzt und miteinander verkniipft. Es entsteht so ein Le-
bensqualititskonzept als Grundlage fiir ein umfassendes Leitbild, ohne an den oben
skizzierten Begriindungs- oder Legitimierungsproblemen zu scheitern.

Die Lebensqualitit von Menschen in besonderen Abhéngigkeitsverhédltnissen stiitzt sich
— wie bei allen Menschen — auf zwei Grundpfeiler: auf objektive, d.h. soziale und um-
weltbedingte Faktoren auf der einen und auf subjektive Faktoren auf der anderen Seite.
Der objektiven Faktoren verweisen auf den Menschen als stets und notwendig soziales
Wesen, das auf die aktive Zuwendung, Anerkennung und die Solidaritit anderer Men-
schen angewiesen ist. Als subjektive Faktoren werden personliche, individuelle Voraus-
setzungen und Determinanten des einzelnen Menschen betrachtet. Dazu gehoéren — ne-
ben Hautfarbe, Geschlecht, politischer oder religidser Uberzeugung, Biographie, Ver-
mogen, Begabung und Gesundheit — die Beurteilung des eigenen Lebens anhand jener
Werte und Ziele, die der eigenen Auffassung eines guten Lebens zugrunde liegen. Dar-
iiber hinaus sind heute grundsitzlich alle Auffassungen von Lebensqualitit auch an die
Uberzeugung gekoppelt, dass sich das individuelle Wohl direkt an gesellschaftlich her-
zustellenden Perspektiven wie Autonomie und Solidaritdt sowie auf darauf basierenden
Strukturen, Prozessen und Voraussetzungen orientieren soll.

Jedes Verstiandnis von Lebensqualitit biindelt letztlich objektive Bedingungen und sub-
jektive Voraussetzungen und Bewertungsmassstibe und muss aufzeigen, zwischen wel-
chen Polen sich die Einschitzung eines guten Lebens abspielt und in welchen Dimensi-
onen es stets zu neuen Aushandlungs- bzw. Konkretisierungsprozessen kommen muss.
Diese Aushandlungs- und Konkretisierungsprozesse finden insbesondere im Span-
nungsfeld zwischen individuellem Wohl und Gemeinwohl statt. Dazu gehdren einerseits
Diskussionen iiber unterschiedliche Auffassungen beziiglich eines guten bzw. eines
gelingenden Lebens; und tiber verschiedene Auspriagungen von solidarisch ausgerichte-
ten bzw. autonom gestalteten Lebensentwiirfen. Andererseits gehen die meisten dieser
Diskussionen von verschiedenen Auffassungen dariiber aus, was Normalitit bzw.
Exzeptionalitét tiberhaupt heissen soll, respektive welche Zuordnung zu den beiden Po-
len gesellschaftliche Geltung — was als normal und was als normabweichend angesehen
wird — beanspruchen kann (vgl. Abbildung 1):
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Objektive Bedingungen und subjektive Bewertungsmassstabe:

Gemeinwohl <[> individuelles Wohl

Aushandlungs- und K onkretisier ungsprozesse:

[ Normalitit q> Exzeptionalitéit}
[ Solidaritat <> Autonomie ]

Abbildung 1:  Grundlegende Bewertungspole der Lebensqualititskonzeption

Diese Diskussionen dienen erstens dem Aufbau einer eigenen Haltung zu Grundfragen
im Kontext von Menschen in besonderen Abhéngigkeitsverhdltnissen bzw. von Men-
schen, die auf besondere — individuell angepasste und sozial abgesicherte — Massnah-
men angewiesen sind. Zweitens dienen diese Diskussionen auch der Etablierung einer
allgemeinen Grundlage, mittels derer konkrete soziale Entscheidungen kompetenter
getroffen werden konnen. Damit diese beiden Anliegen erreicht werden konnen, miissen
im Folgenden zuerst eigene implizite Wertvorstellungen und Vor-Urteile sichtbar ge-
macht werden (Teil 1). Erst dieser vorab zu leistende Prozess ermdglicht dann eine kon-
struktive Diskussion (Teil 2). Ihr Ziel ist, im Rahmen der gewonnenen personlichen und
auch institutionellen Erkenntnisse zu sinnvollen und wiinschenswerten Unterstlitzungs-
massnahmen und Hilfeleistungen flir die davon abhingige Zielgruppe zu gelangen
(Anwendungsbeispiele). Dieser Prozess ermoglicht die fachliche Professionalisierung
und ist zugleich auch eine der Grundlagen fiir lernende Organisationen, die sich defini-
tionsgemadss in einem stetigen Entwicklungs- und Optimierungsprozess befinden.

Lebensqualitét dient in diesem Prozess als Schliisselkonzept fiir Qualititsmanagement-
prozesse in Institutionen und dem stetigen Abgleich von theoretischen Grundsétzen und
tatsdchlicher Praxis. So konnen die eigenen Einstellungen, die eigenen Interventions-
strategien und institutionellen Settings kontinuierlich tiberpriift werden.

Fiir die Ausgestaltung dieser Lebensqualitidtskonzeption wird im Folgenden zunéchst
allgemein auf die normative Grundlage von Lebensqualitdt eingegangen. Anschliessend
wird diese Grundlage anhand von verschiedenen international anerkannten und politisch
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relevanten Ubereinkommen konkretisiert und inhaltlich eingegrenzt. Dazu gehért auch
ein Exkurs zu den Menschenrechtskonventionen. Abschliessend wird in einer ersten
Annidherung die Bedeutung des Konzeptes fiir die verschiedenen Zielgruppen konkreti-
siert.

2. Die normative Grundlage der Lebensqualitét

Die Bewertung des eigenen Lebens und die Beurteilung der eigenen Lebensqualitit
wird einerseits bestimmt vom eigenen gefiihlsmissigen Erleben und andererseits auch
von der im Laufe des Lebens entwickelten Auffassung davon, was wir unter einem gu-
ten Leben verstehen. Fiir viele Menschen sind es spirituelle oder religids vorgegebene
Werte und Normen, die einzuhalten sie als richtig erachten. Diese wenden sie ein Leben
lang als Kriterium fiir die Beantwortung der Frage an, ob ihr Leben als gutes Leben
gelten kann. Im Rahmen der Globalisierung der modernen Gesellschaft und der damit
verbundenen Werte- und Normendiffusion der letzten Jahrzehnte einerseits und der Sa-
kularisierungsbewegungen in den hochindustrialisierten Léndern andererseits lassen
sich hier entscheidende Verdnderungen konstatieren.

Abschied von absoluten Wahrheiten

Wir leben in einer zunehmend wertepluralistischen Gesellschaft, in der an die Stelle
einer einheitlichen Werteordnung eine Vielfalt von gleichzeitig giiltigen und legitimen
Wertevorstellungen getreten ist. Diese Wertevorstellungen werden abhédngig von der
jeweiligen Kultur, bestehenden Subkulturen und der personlichen Umgebung gebildet.
Zu bestimmen, was ,,das Gute* fiir alle Menschen ist, stosst in unserer pluralistischen
Gesellschaft auf uniiberwindbare Begriindungsprobleme oder gerét in den Verdacht der
Bevormundung: Auch Piddagogen und die intellektuelle Elite sehen sich zunehmend
ausserstande, das allgemeine Gute zu definieren oder klar aufzuzeigen, was das anzu-
strebende Gliick fiir alle Menschen zu sein habe. Eine solche Bestimmung scheint dem
Ideal der Freiheit — welches die moderne Gesellschaft ja geradezu auszeichnet — zu wi-
dersprechen und muss sich den Vorwurf gefallen lassen, ideologisch zu sein. Eine in
gewisser Hinsicht parallele Entwicklung findet sich auch in der gegenwértigen Ethik
wieder: Auch hier scheint keine klare Alternative mehr zu liberzeugen, die eine Orien-
tierung anhand eindeutiger Prinzipien bieten konnte. Die Pflichtethik von Kant etwa
fordert, dass man personliche Handlungsgrundsitze danach beurteilen soll, ob man wol-
len kann, dass der eigene, personliche Grundsatz zugleich fiir die Allgemeinheit gelten
soll. Handlungen sind also dann richtig, wenn Kants sogenannter Kategorischer Impera-
tiv eingehalten wird, ndmlich: ,,Handle nur nach derjenigen Maxime, von der du zu-
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gleich wollen kannst, dass sie ein allgemeines Gesetz werde.“ Die Beurteilungsgrundla-
ge ist somit der gute Wille. Die zweite beriihmte Prinzipienethik hingegen, der Utilita-
rismus, beurteilt Handlungen nicht anhand der Handlungsabsichten oder des guten Wil-
lens, sondern anhand der Folgen. Hierbei ist jene Handlung als moralisch richtig zu be-
werten, die den grosstmoglichen Nutzen fiir die grosste Zahl der Nutzniessenden mit
sich bringt.

Keine dieser Ethiktypen bietet gegenwirtig eine wirklich befriedigende Losung flir die
Bewertung und Anleitung menschlichen Handelns. Unsere Motivlagen konnen sehr
kompliziert sein (z.B. in Bezug auf personliche Bindungen und Beziehungen), und die-
sem Umstand konnen Prinzipienethiken nicht gerecht werden. Zudem lassen sie sich
schon innerhalb der normalen Komplexitit unseres Alltags, der mit widerspriichlichen
Erwartungen und Wiinschen Anderer konfrontiert ist, nicht kohdrent umsetzen, ganz zu
schweigen von den schwierigen Dilemmata, in die wir manchmal geraten.

Angesichts der oben charakterisierten Sékularisierung und Wertediffusion konnen auch
klassische Katalogethiken wie die christlichen zehn Gebote oder die Renaissance einer
antiken Tugendethik aristotelischen Typs nicht (mehr) iiberzeugen. Letztere orientiert
moralisches Handeln an der Suche nach dem intrinsisch Guten bzw. der wahren Natur
des Menschen und der Kultivierung einer tugendhaften Haltung. Sie ldsst jedoch offen,
wie daraus iiberhaupt zwingend Pflichten und Verantwortlichkeiten gegeniiber anderen
Menschen folgen sollen, selbst dann, wenn man zu einer einheitlichen Tugendkonzepti-
on — wie zum Beispiel Hoflichkeit, Gerechtigkeit oder Tapferkeit — gelangen kann, die
in einer wertepluralistischen liberalen Gesellschaft akzeptabel ist.

Einige moderne Ethiken erkennen in den skizzierten Positionen wichtige Aspekte einer
verniinftigen Moraltheorie und versuchen diese in iibergreifende Konzepte zu integrie-
ren — was sich als ein sehr schwieriges und noch unabgeschlossenes Unterfangen her-
ausgestellt hat. Daneben gibt es auch einen Trend zur naturwissenschaftlichen Erkla-
rung ethischer Prinzipien mittels evolutionstheoretischer Ansitze, welche die Funktion
eines bestimmten Moralprinzips oder einer Norm flir den gesellschaftlichen Zusam-
menhalt erkldren. Sie konnen damit aber keine objektiven und verbindlichen Sollens-
aussagen formulieren und miissen auf eine Moralbegriindung und Handlungsanleitung
verzichten.

Offenbar spiegeln die Entwicklungen innerhalb der Moraltheorie die komplexen gesell-
schaftlichen Entwicklungen wieder und tun sich schwer damit, eine allgemeine morali-
sche Orientierung zu bieten.
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Orientierung an den Menschenrechten als gemeinsame Basis

Die Aufgabe, {ibergreifend verbindliche (und das kann nur bedeuten: sdkulare) Wert-
und Normvorstellungen fiir das individuelle Leben und das soziale Zusammenleben zu
etablieren und zu legitimieren, libernehmen zunehmend nationale und internationale
Organisationen und Verbiinde. Zu diesen zdhlen die Vereinten Nationen (UN), Amnesty
International, die UNESCO oder seit 1949 auch der Europarat, in welchem — ausser
dem Vatikan, Weissrussland, Kosovo — alle européischen Staaten vertreten sind. Diese
Organisationen und Verbiinde schaffen jenes Orientierungswissen, das als gute Lebens-
grundlage verniinftigerweise von allen gewollt werden kann, unabhingig von der jewei-
ligen Konzeption eines gelungenen Lebens und unabhingig von den personlichen und
sozialen Gegebenheiten. Zu diesem Orientierungswissen gehoren beispielsweise die
ausgearbeitete Europdische Menschenrechtskonvention oder die vom Europarat initiier-
te Sozialcharta. All dieses auf vilkerrechtlicher Basis generierte Wissen wurde von den
einzelnen Mitgliedsstaaten unterschrieben bzw. ratifiziert und die dafiir ndtigen Ande-
rungen werden liber die politischen Gremien in den nationalen Verfassungen und Ge-
setzgebungen verankert. Als Beispiel fiir eine verdnderte Auffassung der grundlegenden
Rechte des Menschen in der Schweiz konnen die explizite Aufthahme der Gleichstellung
behinderter Menschen in die Schweizerische Bundesverfassung (2003) oder das 2013 in
der Schweiz in Kraft tretende neue Jugend- und Erwachsenenschutzrecht gelten.

Die internationalen Menschenrechtsabkommen bilden eine wichtige Grundlage fiir die
Regelungen des sozialen und moralischen Handelns, wenngleich diese sehr abstrakt
formuliert und damit interpretationsbediirftig sind (vgl. Kapitel 3). Im Folgenden dienen
die Menschenrechtsabkommen der Systematisierung der Zielperspektive eines guten
Lebens von Menschen in besonderen Abhéingigkeitsverhéltnissen bzw. besonderen Le-
benssituationen und den darin involvierten Personen. Diese Zielperspektive ermoglicht
eine objektivierbare normative Basis zur Handlungsorientierung, welche weder an kon-
kret vorgegebene Wertvorstellungen oder Ideologien gebunden ist, noch als rein person-
liches Konzept an die betroffenen Personen delegiert werden muss. Vielmehr stiitzt sich
die Zielperspektive auf die normative Basis der erkldarten Menschenrechte und bietet die
Moglichkeit, dass diese innerhalb verschiedener v.a. westlicher Kulturen und sozialen
Strukturen umgesetzt werden konnen, ohne ,,den goldenen Standard* fiir ein gutes Le-
ben oder eine bestimmte Ethik voraussetzen zu miissen. Es geht darum, dass jedem
Menschen die Moglichkeiten zugestanden werden respektive jedem Menschen die Mog-
lichkeiten erhalten bleiben, ein gutes Leben nach den eigenen Vorstellungen fithren zu
konnen. Hier spielen die verschiedenen Bereiche und Kategorien der Lebensqualitit
eine wesentliche Rolle. Sie repridsentieren die Grundbedingungen, um verschiedene
Lebensentwiirfe unterschiedlicher Menschen zu ermdglichen und zu realisieren. Das
schliesst naturgeméss auch &dltere und/oder behinderte Menschen mit ein. In Folge des-
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sen ist die normative Vagheit kein Mangel, sondern ein Vorteil der Konzeption: Im
Vordergrund stehen grundlegende und weit gefasste Werte und Normen. Diese sind
unabhingig von der jeweiligen Konzeption eines gelungenen Lebens und unabhidngig
von den personlichen und sozialen Gegebenheiten, da sie Voraussetzung fiir die Reali-
sierung verschiedenster Lebensentwiirfe sind. Lebensqualitét ist somit nicht nur vom
subjektiven Wohlbefinden abhingig, sondern kann entlang kultureller Eigenarten und
Voraussetzungen fiir ein gelingendes Leben der Individuen entwickelt werden. Damit
ein gutes Leben gewihrleistet werden kann, sind — unabhéngig von der jeweiligen Kul-
tur — die gegenseitige Anerkennung und der Respekt der Wiinsche und Bediirfnisse des
Anderen sowie dessen grundsétzlich gleicher moralischer Status von Bedeutung.

Auf der im Menschen angelegten Fihigkeit zur Wahrnehmung von Gefiihlen und Wiin-
schen des Anderen und der Fahigkeit zu Mitgefiihl und Mitverantwortung ldsst sich eine
schwache Form der Moral aufbauen, die allerdings in verschiedener Hinsicht konkreti-
siert werden kann und muss. Die intersubjektive Anerkennung (vgl. Allgemeine Erkla-
rung der Menschenrechte § 1) ist eine zentrale Bedingung der — zumindest basal mogli-
chen — positiven Selbstbeziehung und gelingenden Sozialisation, die notwendig sind fiir
die Ausbildung der menschlichen Identitdt und fiir ein gelingendes Leben, auch von
Menschen in besonderen Abhingigkeitsverhéltnissen.

3. Die Allgemeine Erklarung der Menschenrechte

Erste Bemiihungen zur Entwicklung universaler Menschenrechte, welche hier die
Grundlagen bilden, findet man nach dem ersten Weltkrieg in den Haager Friedenskon-
ferenzen und im Voélkerbund. Diese scheiterten zwar in einem ersten Anlauf, wurden
aber im Laufe des zweiten Weltkrieges 1942 wieder verstérkt und fiihrten schliesslich
im Jahre 1945 zur Griindung der Vereinten Nationen. In der sogenannten UN-Charta
wurden Grundsitze wie Freiheit, Gerechtigkeit und Frieden in der Welt als notwendige
Bedingungen betrachtet, welche als Voraussetzungen erst geschaffen werden miissen,
damit die Realisierung grundlegender Rechte wie Lebenswiirde und Lebenswert, sozia-
ler Fortschritt und bessere Lebensbedingungen moglich werden. Diese vertraglich ver-
einbarten Bedingungen sind so allgemein abgefasst, dass darunter sehr heterogene kul-
turelle und politische Uberzeugungen subsumierbar sind. Solche kénnen als Basis fiir
die allgemein anerkannte Deklaration der Menschenrechte dienen, die 1948 von der
UN-Generalversammlung genehmigt wurde und wegen ihrer universellen Anerkennung
als Bestandteil des Volkergewohnheitsrechtes gilt. Sie bildet die Basis fiir den Schutz
der Menschenrechte und wird durch den Beitritt in die UN automatisch von den beitre-
tenden Staaten anerkannt.
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Ergénzt und erweitert wurde diese Grundlage im Jahr 1951 durch das Abkommen {iber
die Rechtsstellung von Fliichtlingen und eine Konvention iiber die Verhiitung und Be-
strafung des Volkermordes. 1966 wurde der UN-Zivilpakt {iber biirgerliche und politi-
sche Rechte und ein internationaler Pakt iiber wirtschaftliche, soziale und kulturelle
Rechte verabschiedet. 1969 trat ein Ubereinkommen zur Beseitigung jeder Form der
Rassendiskriminierung in Kraft, und 1979 wurde von den Vereinten Nationen ein Uber-
einkommen zur Beseitigung jeder Form von Diskriminierung verabschiedet. Im Jahr
1987 wurden eine UN-Antifolterkonvention und 1989 schliesslich die Kinderrechtskon-
vention von der UN-Generalversammlung verabschiedet. Eine Konvention zum Schutz
der Rechte von Wanderarbeitnehmern und ihren Familienangehorigen trat 2003 in
Kraft.

Am dritten Mai 2008 schliesslich ist das Ubereinkommen iiber die Rechte von Men-
schen mit Behinderungen in Kraft getreten, das zwei Jahre zuvor von der Generalver-
sammlung der Vereinten Nationen in New York verabschiedet worden war (13. De-
zember 2006). Darin werden einerseits die in der Allgemeinen Erkldrung erwéihnten
Rechte und Freiheiten auch fiir Menschen mit besonderem Bedarf an Erziehung, Forde-
rung, Unterstiitzung, Betreuung, Pflege und Begleitung konkretisiert, andererseits wer-
den die Vertragsstaaten darauf verpflichtet, geeignete Massnahmen zu treffen, um diese
Rechte zu sichern. Damit werden jene Menschen ins Zentrum geriickt, die aufgrund von
gesundheitlichen oder entwicklungsbeeintrachtigenden Schiadigungen und Funktions-
storungen bzw. aufgrund altersbedingter Behinderungen mit erschwerten Lebensbedin-
gungen konfrontiert und deshalb in erh6htem Masse auf besondere Erziehung, Forde-
rung und Unterstlitzung bzw. auf Betreuung, Pflege und Begleitung angewiesen sind.

Auf sozialer Ebene gilt die Allgemeine Erkldarung der Menschenrechte als ein wesentli-
cher Schritt hin zur Regelung des globalisierten Zusammenlebens im Sinne einer Welt-
gesellschaft. Die Verbindlichkeit der Allgemeinen Erkldarung der Menschenrechte iiber
die nationalen Grenzen hinaus zu einer globalisierten allgemeinen Weltordnung und
auch die internationale Geltungskraft sind nicht uneingeschrinkt gegeben. Die Allge-
meine Erkldrung der Menschenrechte benennt lediglich allgemein zustimmungsfahige,
weitgehend abstrakte und damit interpretationsbediirftige Leitplanken an ein men-
schenwiirdiges Leben, welche von den Beitrittsldandern in Gesetzen und Verordnungen
konkretisiert werden miissen. Zudem sind einige der die Allgemeine Erklarung der
Menschenrechte erginzenden Ubereinkommen nur von wenigen Staaten unterzeichnet
worden, beispielsweise die Konvention zum Schutz der Rechte aller Wanderarbeitneh-
mer und ihrer Familienangehdrigen. Diese wurde bisher durch kein Industrie- bzw.
Einwanderungsland unterzeichnet oder ratifiziert. Mehr Unterstiitzung erfuhr hingegen
das Ubereinkommen iiber die Rechte von Menschen mit Behinderungen. Aktuell haben
dieses Ubereinkommen bereits 93 Staaten ratifiziert. Nach dem Willen des Europapar-
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laments soll es sogar von allen europdischen Staaten unterschrieben werden. Damit er-
fihrt dieses Ubereinkommen eine grosse politische Wertschitzung: die EU wird erst-
mals Vertragspartei eines UN-Menschenrechtsabkommens.

Von den aktuell verbindlichen Rechtsgrundlagen, welche als objektive Faktoren we-
sentliche Voraussetzungen der Lebensqualititskonzeption bilden, wurde von der
Schweiz bisher die Kinder- und Jugendkonvention unterzeichnet. Die Behindertenkon-
vention und die Sozialcharta als zwei weitere die Lebensqualitidtskonzeption wesentlich
unterstiitzende Grundlagen sind von der Schweiz noch nicht unterzeichnet respektive
ratifiziert. Um wichtige Voraussetzungen der Lebensqualitidt von Menschen in besonde-
ren Abhingigkeitsverhéltnissen abzusichern und zu stabilisieren, ist eine ziligige Ratifi-
zierung anzustreben. Dies sollte durch verstédrkte (verbands)politische Arbeit und ganz
generell durch thematisch konzentrierte Offentlichkeitsarbeit realisiert werden.

4. Zentrale Rechte fiir Menschen in besonderen Abhiangigkeits-
verhéltnissen

Die in der Allgemeinen Erkliarung allen Menschen zugeschriebenen Rechte und Freihei-
ten gehen von der Annahme aus, dass sowohl das individuelle menschliche Wohl als
auch das Wohl aller massgeblich von diesen Rechten abhéngig ist. Es sind letztlich die-
se grundsdtzlich zustimmungsfdhigen Grundrechte, die jedem Menschen diejenigen
Voraussetzungen garantieren, die ihm ein erfiilltes, gliickliches und gutes Leben ermog-
lichen konnen und jede Gesellschaftsordnung priagen sollen. Die gemeinsame Anerken-
nung der angeborenen Wiirde des Menschen und seine gleichen und unverdusserlichen
Rechte in der Gemeinschaft der Menschen werden bereits in der Prdambel der Men-
schenrechtserkldrung als die Grundlage von Freiheit, Gerechtigkeit und Frieden in der
Welt festgelegt. Als gemeinsames Ideal der Mitgliedstaaten soll mit dieser Erkldrung
eine moralisch-ethische Plattform errichtet werden, von der aus die tatsdchliche Aner-
kennung und Einhaltung der dazu notwendigen Massnahmen durch die Bevolkerung der
Mitgliedsstaaten gewihrleistet werden kann. In diesem Kontext sind besonders, aber
nicht ausschliesslich, die folgenden Grundrechte zentral:

o das Recht auf Leben, Freiheit und Sicherheit ohne jegliche Diskriminierung (§ 2
und 3),

. das Recht auf die Achtung des Privatlebens, welches vor unberechtigten Eingrif-
fen schiitzen soll und den Schutz der Familie einschliesst (§ 12),

. das Recht auf Eigentum und den Schutz vor willkiirlicher Beraubung (§ 17),
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das Recht auf soziale Sicherheit und den Anspruch auf grundlegende wirtschaftli-
che, soziale und kulturelle Rechte (§ 22),

das Recht auf einen minimalen — weder gesundheitsschddigenden noch das Wohl-
ergehen gefahrdenden — Lebensstandard, der Nahrung, Kleidung, Wohnung, &rzt-
liche Versorgung sowie notwendige soziale Leistungen vor allem im Falle von
Arbeitslosigkeit, Krankheit, Invaliditdt und Verwitwung beinhaltet (§ 25),

das Recht auf Bildung, die der Entfaltung der menschlichen Personlichkeit dient
(§ 20),

das Recht auf Teilhabe am kulturellen Leben (§ 27).

Basierend auf diesen Menschenrechten und mit Beriicksichtigung der Ubereinkommen

iiber die Rechte von Menschen mit Behinderungen, welche besonders Autonomie und

Teilhabe sowie Aspekte der Bewusstseinsbildung bzw. des Abbaus von Vorurteilen

gegeniiber behinderten Menschen nochmals ausdriicklich hervorheben (vgl. § 8, 9, 19,

24 und 27), werden nun diejenigen Bedingungsfelder abgesteckt, welche ausdriicklich

als wesentliche Bausteine jedes menschlichen Lebens betrachtet werden:

Recht auf Leben:

Eine wesentliche Rolle fiir die eigene Lebensqualitdt beim Recht auf Leben wird
heute der Freiheit zugeschrieben, Entscheidungen aufgrund eigener Wiinsche und
Vorstellungen zu treffen und nicht vom Gutdiinken anderer Menschen abhéngig
zu sein oder von ihnen bevormundet zu werden.

Die Verortung des eigenen Lebens geschieht grundsitzlich im Spannungsfeld un-
terschiedlicher Pole: Emotionen wie bspw. Freude, Gliick, Zufriedenheit, aber
auch Ungliick, Leid, Trauer sind unausweichlich Teil und somit Bewertungs-
grundlage des eigenen Lebens. Ein weiterer einflussnehmender Faktor ist die Ge-
sundheit. Sie ist durch das eigene Wohlbefinden und die mdgliche Leistungsfa-
higkeit gekennzeichnet. Demgegeniiber dussert sich ein Mangel an Gesundheit in
Schmerzen, korperlichem wie seelischem Unwohlsein und funktionalen Ein-
schrankungen. Auch dussere Einfliisse, wie etwa Folter oder menschenunwiirdige
Behandlung durch mangelhafte Nahrungsaufnahme, bedingt durch Armut oder
andere Zustdnde, nehmen Einfluss auf die Lebensqualitét eines Menschen.

Recht auf Teilhabe:

Eine wesentliche Rolle fiir die eigene Lebensqualitit beim Recht auf Teilhabe
wird heute der gegenseitigen Akzeptanz, Anerkennung, Zuverldssigkeit und Em-
pathie zugeschrieben.
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Dazu gehort auch die Gewissheit, nicht dem Spott anderer bzw. Diskriminierung,
Ausgrenzung, Willkiir und Herabsetzung ausgesetzt zu sein.

Die individuelle Lebensqualitét ist abhingig von der gesellschaftlichen Teilhabe
am sozialen, kulturellen und wirtschaftlichen Leben. Die Partizipation an der Ge-
sellschaft durch angemessene Arbeit und den Zugédngen zum Gesundheits-, Bil-
dungs- und Rechtssystem sowie allen weiteren Feldern des gesellschaftlichen Le-
bens sind wichtige Bewertungsgrundlagen von Lebensqualitit. Partizipation kann
beeintrachtigt werden, etwa durch finanzielle sowie alters- und krankheitsbedingte
Einschrankungen oder durch verweigerndes oder ablehnendes Verhalten von Par-
tizipationspartnern.

Recht auf Bildung:

Eine wesentliche Rolle fiir die eigene Lebensqualitit beim Recht auf Bildung wird
heute dem Zugang zur Bildung fiir alle zugeschrieben, unabhédngig von Status,
Geschlecht und Féhigkeiten.

Die Sicherstellung des Zuganges zu angemessenen Bildungsangeboten, welche
nach Neigung und Begabung moglichst eigenstindig gewéhlt werden konnen, ist
eine weitere zentrale Bewertungsgrundlage der Lebensqualitdt. Dem entgegenge-
setzt ist die fremdbestimmte Einschrinkung des Zuganges zu Bildungsmoglich-
keiten bzw. Ausgrenzung und Verweigerung.

Recht auf Sicherheit:

Eine wesentliche Rolle fiir die eigene Lebensqualitit beim Recht auf Sicherheit
wird heute dem solidarischen Handeln zugeschrieben, das Schutz und Sicherheit
fiir alle bietet, unabhédngig von Status, Geschlecht, Lebenssituation und Gesund-
heit.

Eine weitere wichtige Bewertungsgrundlage der Lebensqualitit bilden die gesell-
schaftlichen Rahmenbedingungen. Dazu gehéren etwa die Unterstiitzung in
schwierigen Lebenslagen durch finanziellen Beistand, die menschliche Fiirsorge,
gute Pflege und empathischer Beistand. Von diesen gesellschaftlich gestalteten
Rahmenbedingungen unangetastet bleibt die Eigenverantwortung und die Ver-
pflichtung, fiir sich selbst zu sorgen.
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5. Lebensqualitit im professionell-agogischen Umfeld

Der Mensch ist seit jeher als soziales Lebewesen auf die Gemeinschaft anderer Indivi-
duen angewiesen. Er kann nur innerhalb der Gesellschaft {iberleben. Vom Zeitpunkt
unserer Geburt an sind wir Menschen auf soziale Interaktionen angewiesen, werden
,sunfertig® in die Welt geboren und sind damit unzureichend an unsere Umwelt ange-
passt. Die kulturellen und sozialen Dimensionen des menschlichen Daseins sind fiir uns
daher zur zweiten Natur geworden, die uns existentiell ausmacht. Zu dieser anthropolo-
gischen Grundbestimmung des Menschen gehort auch, dass er sich nicht ohne die aner-
kennende Zuwendung des Anderen, ohne Erziehung und sozialisierende Prozesse, ent-
wickeln kann. Menschliche Entwicklung kann somit nur als Einbettung in einen umfas-
senden Sozialkontext aufgefasst werden und nicht als isolierter Prozess. Allerdings
konnen dabei verschiedene Aspekte in den Vordergrund gestellt werden: Erziehung
kann entweder als reiner Sozialisationsprozess, d.h. als Eingliederungsprozess in die
bestehenden gesellschaftlichen Verhéltnisse, oder als umfassenderer Bildungsprozess
gedacht werden, der darauf abzielt, das Individuum und damit auch die Gesellschaft
weiter zu entwickeln. Im ersten Fall soll Erziehung dazu befdhigen als produktives Mit-
glied in die vorhandene Gesellschaft aufgenommen zu werden und an sozialen Aktivité-
ten teilzuhaben. Im zweiten Fall geschieht Erziehung losgeldst von den jeweiligen ge-
sellschaftlichen Bedingungen und soll zu einer kritischen Auseinandersetzung mit den
gegebenen und stets verdnderbaren Verhiltnissen befdhigen. In beiden Fillen sind ge-
sellschaftliche Solidaritit und das Ermdglichen sozialer Teilhabe Grundvoraussetzun-
gen fiir eine gelingende individuelle Entwicklung. Das trifft besonders auf Menschen in
besonderen Abhédngigkeitsverhdltnissen zu, zumal eine Behinderung grundsitzlich erst
als Wechselwirkung zwischen dem Menschen mit Beeintrachtigungen und einstellungs-
sowie umweltbedingten Barrieren entsteht. Diskriminierung und mangelnde Solidaritét
sind auch heute nach wie vor allgegenwiértig. Sie unterminieren die Bemiihungen um
eine gleichberechtigte Teilhabe und personliche Entwicklung derjenigen Menschen, die
iiber eine gewisse Zeit oder dauerhaft in besonderen Abhéangigkeitsverhéltnissen leben
miissen. Zu diesen Menschen zédhlen beispielsweise diejenigen Kinder und Jugendli-
chen, die besonderer Erziechungsmassnahmen bediirfen oder fiir deren Entwicklung aus
padagogischen Griinden spezielle Fordermassnahmen nétig sind. Auch erwachsene
Menschen, die aufgrund bestehender Einschriankungen im Alltag betreut und begleitet
werden miissen, oder alte Menschen, die aufgrund ihrer korperlichen und geistigen Ge-
samtkonstitution auf pflegerische Hilfe angewiesen sind, sind hier mitgemeint.

Die unterschiedlichen Sichtweisen auf den sozialen Entwicklungsprozess des Menschen
sind natiirlich mit bestimmten Menschenbildern und Vorstellungen von Gesellschaft
bzw. Gemeinschaft verbunden. Diese sind nicht unverdnderlich, sondern miissen als
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geschichtlich bedingt und damit als geworden aufgefasst werden. In diesem Kontext
spielt das Verhéltnis von Individuum und Gesellschaft auch in einer weiteren Hinsicht
eine wichtige Rolle. Sind es iiberwiegend gemeinschaftliche Ideale und National-, Fa-
milien- oder Milieu-Zugehorigkeit, die im Vordergrund stehen oder iiberwiegen indivi-
dualistische Ideale und die Einzigartigkeit des Individuums? Das Verhéltnis von Indivi-
duum und Gemeinschaft ist historisch wandelbar und muss immer wieder von Neuem
ausgehandelt werden. Sicher ist, dass beide skizzierten Pole von Gemeinschaft und In-
dividualitit untrennbare Bestandteile der menschlichen Existenzweise darstellen. Jeder
Mensch ist sowohl ein gemeinschaftliches als auch ein individuelles und damit exzepti-
onelles Wesen. Als vergesellschaftetes Mitglied der Gemeinschaft reprisentiert es sozi-
ale Normalitit in Form von verinnerlichten Werten und kollektiven Vorstellungen.
Gleichermassen ist das moderne Individuum permanent in verschiedene gesellschaftli-
che Bereiche eingebettet und bekommt dadurch eine Identitdt, die sich aus verschiede-
nen Rollen zusammensetzt und individuell einzigartig ist.

Auch korperliche und mentale Fahigkeiten spielen eine zentrale Rolle in diesen gesell-
schaftlichen Aushandlungsprozessen und sind fiir die Exzeptionalitdt des Individuums
von hoher Relevanz, da auch sie zum wunschgemissen Verlauf oder zu einer Beein-
trachtigung in der Entwicklung, zu Erfolg oder gesellschaftlichem Ausschluss fiihren
konnen. Es ist eine gesellschaftliche Aufgabe, von der Vielfalt der Lebensformen profi-
tieren zu konnen und nicht bestimmte Aspekte des Lebens reprasentierende Personen-
gruppen, wie bspw. alte oder behinderte Menschen, als problematisch zu diskriminieren
und zu stigmatisieren. Insbesondere miissen auch ausserordentliche, sich verdndernde
Vorstellungen eines guten Lebens und spezielle Bediirfnisse im Alter als stindige Her-
ausforderung zur humanen Weiterentwicklung der Gesellschaft akzeptiert und unter-
stiitzt werden. Unterstiitzung bedeutet hier nicht die Etablierung von exkludierenden
Sonderbereichen, sondern die Schaffung von besonderen Unterstiitzungssystemen, wel-
che die Ermoglichung eines guten Lebens, inkl. Autonomie, Bildung und Teilhabe, an-
hand der individuellen Vorstellungen eines guten Lebens bewirken kénnen.

Im Grundverstindnis einer humanen Gesellschaft kann sich jeder Mensch auf die Soli-
daritit der Gesellschaft verlassen. Ohne diese Voraussetzung und das damit verbundene
Mitgefiihl anderer Menschen ist der Mensch kaum lebensfihig und aus Autonomie und
Selbstbestimmung wird Isolation und Einsamkeit. Dies zu vermeiden und gleichzeitig
jedem Menschen die Moglichkeit zu geben, sich sein Leben geméss eigenen Vorstel-
lungen einzurichten und sich zu verwirklichen, bleibt eine spannungsgeladene Aufgabe
moderner Gesellschaften, aber auch Aufgabe jedes Individuums. So kann es nie eine
absolute Freiheit fernab jeder Verantwortung fiir das soziale Umfeld geben. Jedes Indi-
viduum ist abhéngig und angewiesen auf die Gesellschaft und interagiert zwangslaufig
mit seinem Umfeld. Aus dieser Determinante des Einzelnen folgt die Notwendigkeit
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solidarischen Verhaltens untereinander, um selbst Teil der Gesellschaft zu sein und an-
deren Menschen die Teilhabe am sozialen Leben zu ermdglichen. Innerhalb eines
Gleichgewichtes aus individueller Autonomie und der gegebenen Solidaritdt mit ande-
ren Menschen manifestiert sich ein gutes Leben. Insbesondere Menschen in besonderen
Abhingigkeitsverhéltnissen, die mehr als andere Mitglieder der Gesellschaft gefdahrdet
sind, die eigene Autonomie zu verlieren und isoliert zu werden, bendtigen einen sensib-
len Umgang ihres Umfeldes mit dieser Thematik.

Herausforderungen an das professionell-agogische Handeln

Auf diesen Grundlagen professionellen Handelns konnen Voraussetzungen geschaffen
werden, die auch den Menschen in besonderen Abhédngigkeitsverhédltnissen ein gelin-
gendes Leben mit Wahlmoglichkeiten ermoglichen, ein Leben, welches sich jeder
Mensch wiinscht. So kann eine Person ihr Leben als gut bezeichnen, obwohl bestimmte
Faktoren fehlen, die fiir andere Menschen fiir ein gutes Leben zwingend notwendig
sind. Dabei kommt es auf die individuelle Vorstellung von gliicklichem und gutem Le-
ben an. Die eine Person richtet ihr Leben auf maximalen finanziellen Gewinn aus und
nimmt dafiir gesundheitliche Einbussen in Kauf, wéihrend ein anderer Mensch seine
Priorititen ganz auf die Beziechungen zum sozialen Umfeld setzt und dafiir bereit ist,
weniger Geld zu verdienen. Hierbei spielen die familidre und gesellschaftliche Prigung
sowie die individuellen Praferenzen eine grosse Rolle. Basierend auf diesen Vorstellun-
gen klassifiziert jeder Mensch das eigene Leben und empfindet es als mehr oder weni-
ger gliicklich, wobei Gliick hierbei als eine beeinflussbare Komponente verstanden
werden kann. Fiir Menschen in besonderen Abhingigkeitsverhéltnissen bedeutet dies,
dass fiir sie und zusammen mit ihnen giinstige Bedingungen fiir ein lebenswertes, gutes
und gliickliches Leben geschaffen werden sollen und sie diese dann individuell nutzen
und ausschopfen miissen.

All dies stellt hohe Herausforderungen an das professionelle Handeln von Mitarbeite-
rinnen und Mitarbeitern, die mit Menschen in besonderen Abhingigkeitsverhéltnissen
zu tun haben. Sie tragen die Verantwortung dafiir, zusammen mit den von ihnen betreu-
ten Menschen eine Balance zwischen individueller Autonomie sowie Teilhabe an der
Gesellschaft auf der einen Seite und Sicherheit sowie Unterstiitzung auf der anderen
Seite zu finden. Dabei hat die Reflexion der eigenen Rollen als professionell Handelnde
eine zentrale Funktion. Nur in der Auseinandersetzung mit den durch die Abhingig-
keitssituation gegebenen Besonderheiten und deren Bedeutung fiir die Rechte des Men-
schen kann gewdhrleistet werden, dass professionelles Handeln verantwortungsbewusst
und dialogisch geschieht. Schliesslich steht es in der Verantwortung des professionell
Handelnden, die Rahmenbedingungen fiir ein gutes Leben zu setzen, indem der Bedarf
an besonderer Erziehung, Unterstiitzung, Betreuung, Pflege und Begleitung erkannt
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wird und alle Interventionsmoglichkeiten ausgeschopft werden. Dazu muss gewihrleis-
tet sein, dass das in spezieller Abhingigkeit gefiihrte Leben soweit wie moglich auto-
nom und geméss eigener Vorstellung gestaltet werden kann. Gleichzeitig ist darauf zu
achten, dass liebevolle Fiirsorge nicht versagt wird und soziale Teilhabe gewéhrleistet
werden kann. Grosstmogliche Autonomie kann bspw. durch Hilfe zur Selbsthilfe er-
moglicht werden, wobei trotz der notwendigen Assistenz eine weitest mogliche Eigen-
standigkeit angestrebt wird.
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Teil 2 — Lebensqualitét bei besonderer Erziehung, Forderung, Un-
terstiitzung, Betreuung, Begleitung und Pflege

6. Empirische Zuginge zur Lebensqualitit

Die Lebensqualititsforschung hat sich parallel in verschiedenen wissenschaftlichen
Disziplinen entwickelt und prasentiert sich entsprechend uniibersichtlich. Es gibt medi-
zinische, okologische, 6konomische, soziologische und sozialpsychologische Lebens-
qualititsmodelle. Umfassende Metastudien zum Thema liegen bis heute nicht vor. For-
schungsmethodologisch lassen sich grundsétzlich zwei Bereiche der Lebensqualitétsfor-
schung unterscheiden: Einerseits eine gesundheitsorientierte Lebensqualitdtsforschung,
andererseits eine breite soziologisch orientierte Wohlfahrtsforschung. Die Lebensquali-
tiatskonzeption fiir Menschen in besonderen Abhéngigkeitsverhdltnissen biindelt die
Ergebnisse verschiedener Lebensqualitdtsmodelle aus beiden Bereichen, und es wurden
dementsprechend sowohl gesundheitsorientierte als auch wohlfahrtsorientierte Inhalte in
die Konzeption integriert.

Gesundheit im Fokus

In der klinischen Lebensqualititsforschung werden multidimensionale Konstrukte von
Lebensqualitit benutzt. Diese nehmen nicht nur kérperliche Komponenten des mensch-
lichen Wohlbefindens in den Blick, sondern auch emotionale, mentale, soziale, spiritu-
elle und verhaltensbezogene. Ein solcher Lebensqualitdtsbegriff steht im Einklang mit
der WHO und versteht die Gesundheit als Zustand ,,korperlichen, geistigen und sozialen
Wohlbefindens®. Im Fokus der medizinischen Massnahmen steht nicht nur die Verinde-
rung der klinischen Symptomatik oder die blosse Verldngerung menschlichen Lebens.
Vielmehr liegt das Augenmerk auch zu gleichen Teilen auf dem subjektiven Erleben
des eigenen Gesundheitszustandes, auf der Bewiltigung des Alltags und den situativen
Verdnderungen des sozialen Netzes.

Fiir die empirische Forschung wurde eine breite Palette an Messinstrumenten entwi-
ckelt. Zu den meist verbreiteten gehoren die WHO-Instrumente WHOQOL-100 bzw.
WHOQOL-BREF, der EQ-5D der EuroQol-Gruppe, das Sickness Impact Profile, das
Nottingham Health Profile, FACT bzw. FACT-G fiir Krebspatienten, der SEIQoL so-
wie die verschiedenen SF Health Surveys. Die bekanntesten Konzepte der medizini-
schen Lebensqualititsforschung beschiftigen sich traditionell mit Krebsdiagnosen. Da-
neben finden sich heute jedoch auch Uberlegungen zur Lebensqualitit in der Psychiatrie
oder der Gesundheitsokonomie bzw. der Public Health-Forschung.
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Fiir Menschen in besonderen Abhdngigkeitsverhiltnissen ist die gesundheitsorientierte
Lebensqualitdtsforschung wichtig, da ihre Lebensqualitit in vielen Féllen auch von me-
dizinisch relevanten Faktoren mitbestimmt wird. Die Lebensqualitdtsforschung fiir
Menschen in besonderen Abhingigkeitsverhéltnissen muss sich deshalb am gesundheit-
lichen Fokus und den damit verbundenen Anforderungen orientieren. Dies stellt hohe
Anspriiche an die Evaluation und an die Praktikabilitit. Analog der jiingeren gesund-
heitsorientierten Lebensqualititsforschung geht auch die Entwicklung einer Lebensqua-
litdtskonzeption fiir Menschen in besonderen Abhéngigkeitsverhdltnissen mit ihrem
Begriff von Lebensqualitit deutlich iiber eine traditionell eng gefasste funktionale Ge-
sundheitsdefinition hinaus und muss die betroffenen Menschen in ihrer besonderen Si-
tuation weit moglichst einbeziehen.

Wohlfahrt im Fokus

Parallel zur klinischen Lebensqualitdtsforschung etablierte sich in den sechziger Jahren
die Wohlfahrtsforschung. Anhand von Wohlfahrtskonzepten wurden die Lebensverhalt-
nisse der Bevolkerung auf der Grundlage quantitativ erfassbarer Informationen beur-
teilt. Als Mass der Wohlfahrt galt, mindestens in den westlichen Industrieldndern, lange
Zeit das wirtschaftliche Wachstum mit seinen Auswirkungen. Als Ergdnzung dazu wer-
den heute auch andere gesellschaftliche Faktoren — beispielsweise Fairness, Friede,
Freiheit, Familie, Freizeit, Teilhabe — mit einbezogen. So entstanden mehrdimensionale
Wohlfahrtskonzepte, die individuelles Wohlbefinden und soziale Gerechtigkeit mitei-
nander in Beziehung setzen. Damit werden immaterielle Werte wie Zufriedenheit sowie
kognitive und gefiihlsbezogene Gehalte wie Hoffnungen und Angste, Gliick und Erwar-
tungen bzw. Anspriiche, Kompetenzen und Unsicherheiten, Konflikte und Prioritdten
relevant. Lebensqualitdt wird zum Mass flir die Kongruenz von objektiven Lebensbe-
dingungen und deren subjektiven Bewertung.

Fiir die empirische Forschung wurden differenzierte, multidimensionale Instrumente zur
Erfassung und Analyse von Sozial- und Lebensqualitdtsindikatoren entwickelt. Die In-
strumente werden hauptsdchlich von staatlich assoziierten, nationalen Einrichtungen
oder supranationalen Organisationen verwendet. Der Erhebungsaufwand ist betriachtlich
und die Ergebnisse lassen sich nur auf einem relationalen Niveau sinnvoll interpretie-
ren. Einige methodologische Erfahrungen der Wohlfahrtsforschung sind aber fiir die
Lebensqualitdtsforschung fiir Menschen in besonderen Abhingigkeitsverhiltnissen re-
levant. Erstens hat sich gezeigt, dass eine Lebensqualitdtskonzeption sinnvollerweise
iiber einen Indikatorenkatalog verfligen muss. Erst damit kann ein inhaltlicher Rahmen
so abgesteckt werden, dass es — in Relation zum Differenzierungsgrad — moglich wird,
Lebensqualitét iberhaupt zu konkretisieren und auf eine einheitliche Terminologie aus-
zurichten. Zweitens macht es die gewihlte Herangehensweise moglich, neben originér

24



Universitat

Ziirich*™ CURAVI/IVA.CH

objektseitigen (z.B. Besitz, Giiter, Einkommen) auch originér subjektseitige Indikatoren
(z.B. soziale Integration, Empathie, Emotionen) in den Lebensqualititskatalog mit ein-
zubeziehen. Drittens versteht die Wohlfahrtsforschung Lebensqualitét als Passungspro-
dukt von den objektiven Lebensbedingungen eines Menschen und seiner subjektiven
Einstellung dazu. In einer so verstandenen Lebensqualititskonzeption gelten materielle
Giiter und Ressourcen zwar als wichtige, aber nicht hinreichende Mittel fiir ein sinnvol-
les und gutes Leben. Viertens zeigen die Erkenntnisse der Wohlfahrtsforschung, dass
Lebensqualitét als langerfristiges und nachhaltiges Konzept verstanden werden muss
und nicht als subjektive Momentaufnahme. Messungen kurzlebiger physischer und
emotionaler Befindlichkeiten sind wenig aussagekréftig. Eine tragfihige Lebensquali-
tidtskonzeption muss gesellschaftliche Verhéltnisse und das Wohlbefinden einzelner
Individuen oder Gruppen viel eher unter Gesichtspunkten wie Verhaltensmustern, Le-
bensstilen, 6kologischer Tragbarkeit von Wertorientierungen, effizientem Gebrauch von
Ressourcen oder sozialer Gerechtigkeit betrachten. Daran konnen diejenigen Massnah-
men gemessen werden, welche die Lebensqualitdt von Menschen in besonderen Abhén-
gigkeitsverhaltnissen sichern sollen.

Lebensqualitit im Fokus

Die Erkenntnisse der medizinischen Gesundheitsforschung und der soziologisch-
quantitativen Wohlfahrtsforschung wurden in den letzten Jahren in der sozialwissen-
schaftlichen — und insbesondere auch in der sonder- und heilpddagogischen — Lebens-
qualititsforschung aufgenommen. Es konnen hier drei Zugangsweisen ausgemacht wer-
den:
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Objektive Lebensbedingungen Lebensqualitit als

systemisches Geschehen
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Abbildung 2: Der Bezugsrahmen von drei unterschiedlichen Zugangsweisen der empirisch-
sozialwissenschaftlichen Lebensqualitdtsforschung

Lebensqualitét als subjektives Phinomen

Einige sozialwissenschaftliche Lebensqualititsstudien gehen von einem subjektiven,
individualisierten Verstidndnis von Lebensqualitdt aus. Lebensqualitét wird dabei als ein
ausschliesslich subjektives Phdnomen betrachtet. Entsprechend diesem Verstindnis
wihlen diese Ansétze einen subjektorientierten Zugang, welcher die subjektive Wahr-
nehmung individueller Bediirfnislagen von Menschen in besonderen Abhingigkeitsver-
hiltnissen aufnimmt. Zufriedenheit und Gliick, Hoffnungen und Angste, Erwartungen
und Anspriiche, Kompetenzen und Unsicherheiten, Einsamkeit oder Konflikte sind An-
haltspunkte einer solchen Zugangsweise. Diese werden bspw. flir Studien im Zusam-
menhang mit der Personlichkeitsentwicklung behinderter und von Behinderung bedroh-
ter Menschen oder im Zusammenhang mit ihrer Lebenszufriedenheit gewihlt. Auch
Selbstberichte von Menschen mit Beeintrachtigungen gehen hiufig von einer individu-
ellen Perspektive aus. Allen diesen Studien liegt die Annahme zugrunde, dass der
Mensch seine Lebenswelt konstruiert und der Begriff der Lebensqualitét als abstraktes
Etikett dient, um diese Subjektivitit — beispielsweise iliber seine Befindlichkeit, seine
Wiinsche, Werte, Antizipationen, Sympathien und Antipathien — auszudriicken. Dabei
wird von vorneherein akzeptiert, dass der Zugang zur Subjektivitdt des Menschen nicht
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uneingeschrankt moglich ist, sondern gerade bei Menschen in besonderen Abhdngig-
keitsverhiltnissen oft nur anndherungsweise bestimmt werden kann.

Lebensqualitét als systemisches Geschehen

Zahlreiche Studien der sozialwissenschaftlichen Lebensqualititsforschung verstehen
Lebensqualitit als ein systemisches Geschehen. Die jeweilige Lebensqualitit eines
Menschen wird dabei als eine vom Lebensumfeld (mit)bestimmte Lebensform definiert.
Entsprechend diesem Verstindnis untersuchen die Ansétze objektive menschliche Le-
bensbedingungen wie Wohnen, Arbeiten, Pflegen von sozialen Beziehungen, Bildung,
Freizeit, Sicherheit, politische Rechte oder den materiellen Standard verschiedener ge-
sellschaftlicher Gruppen oder Staaten. So werden beispielsweise aus dem Umfeld und
den Lebensbedingungen des Menschen in besonderen Abhéngigkeitsverhiltnissen
Riickschliisse auf seine subjektive Befindlichkeit gezogen. Die Studien gehen davon
aus, dass das individuelle Wohlbefinden eines Menschen vom Ausmass der Befriedi-
gung identifizierter Grundbediirfnisse abhidngig ist, also beispielsweise von der Wohn-
und Betreuungssituation. Weitere Untersuchungen nehmen die Auswirkung von Assis-
tenz- und Betreuungsdiensten bei der Bewiéltigung des Alltags von Menschen in beson-
deren Abhidngigkeitsverhiltnissen in den Blick oder beschéftigen sich mit den Wech-
selwirkungen zwischen der Belastung sonderpddagogischer Fachpersonen bzw. der An-
gehorigen und der Lebensqualitdt der von ihnen betreuten Menschen. Wieder andere
evaluieren die so vorgespurte Auffassung von Lebensqualitit behinderter Menschen in
der Familie oder im Alter. In allen Untersuchungen wird Lebensqualitit als Platzhalter
fiir vorformulierte Auffassungen von Lebensqualitit benutzt. Entsprechend konnen so
allenfalls punktuelle Aussagen gemacht werden.

Lebensqualitét als systematisch-strukturelles Geflecht (objektiver und subjektiver Fak-
toren)

Die dritte Zugangsweise versteht Lebensqualitét als systematisch-strukturelles Geflecht
objektiver und subjektiver Faktoren und beschrinkt sie fiir den einzelnen Menschen auf
relevante objektive Lebensbedingungen mittlerer Reichweite. Diese Ansdtze definieren
konkrete Zusammenhénge zwischen psychischen und sozialen Indikatoren, objektiven
Lebensbedingungen und subjektivem Wohlbefinden. Im sozialwissenschaftlichen Kon-
text ist diese Zugangsweise am populérsten. Die Lebensqualitédt wird als ein relationales
Konstrukt definiert, das sich sowohl aus subjektiven als auch aus objektiven Faktoren
zusammensetzt. Dabei werden in metaanalytischen Verfahren iiblicherweise mehrere
iibergeordnete, objektivierbare Lebensqualititsdoménen definiert — beispielsweise das
physische, materielle, soziale und emotionale Wohlergehen sowie die personliche Ent-
wicklung bzw. Aktivitit. Diese Lebensqualititsdoménen stehen in Wechselwirkung
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zueinander und unterliegen als persénliche Werthaltungen, Priferenzen und Zielen der
subjektiven Gewichtung.

Eine umfassende und praxisnahe Konzeption begreift Lebensqualitit als relationales
Konstrukt zwischen objektiven Lebensbedingungen, subjektiven Bediirfnislagen sowie
personlichen Werten, Wiinschen und Normen. An diesem Verstindnis kann sich die
Lebensqualititskonzeption fiir Menschen mit einem besonderen Bedarf an Erziehung,
Forderung, Unterstiitzung, Betreuung, Pflege und Begleitung anlehnen.

7. Lebensqualitit bei Menschen in besonderen Abhéngigkeits-
verhédltnissen

Trotz verschiedener theoretischer Ansatzpunkte mit unterschiedlicher Reichweite
zeichnet sich in der sozialwissenschaftlichen Forschung ein breiter Konsens beziiglich
der relevanten Faktoren von Lebensqualitét ab. Alle Studien beziehen sich auf essenzi-
elle Kernbereiche menschlicher Lebensqualitét, die auch fiir Menschen in besonderen
Abhéngigkeitsverhiltnissen gelten. Stellvertretend stehen hier die Arbeiten der «Special
Interest Research Group on Quality of Life of the International Association for the Sci-
entific Study of Intellectual Disabilities», die wesentlich zur Konsensfindung beigetra-
gen haben. Eine Literaturanalyse ergab insgesamt 125 Indikatoren in acht lebensquali-
tatsrelevanten Kerndomédnen: physical well-being, material well-being, social inclusion,
emotional well-being, rights, interpersonal relations, personal development und self-
determination. Zu anderen renommierten Konzepten — bspw. mit denjenigen von Scha-
lock, Cummins oder dem WHOQoL — besteht eine hohe Ubereinstimmung.

Alle sozialwissenschaftlich orientierten Konzeptionen gehen von einem funktionalen
Verstdandnis von Gesundheit aus. Neben physiologischen Kriterien werden dementspre-
chend auch psychologische und strukturelle Kriterien betont. Dazu gehéren neben der
Hygiene und der Erndhrung auch das physische, das materielle sowie das emotionale
respektive das psychische Wohlergehen. Alle Konzeptionen gehen von der unbedingten
Akzeptanz der Menschenwiirde aus. Darunter wird der Anspruch auf interpersonelle,
soziale und gesellschaftliche Beziehungen subsumiert, sowie auch der Anspruch auf
intrapersonelle Unabhingigkeit und Selbstbestimmung. Alle Konzeptionen weisen der
Entwicklung einen hohen Stellenwert zu. Hierzu zéhlen neben Lern- und Handlungs-
moglichkeiten auch verschiedene Formen der Auseinandersetzung mit sich und der
Umwelt. Dadurch wird jedem Menschen ein Gefiihl fiir sich selber und seine Identitét
vermittelt. Schliesslich hat die Anerkennung und Sicherheit fiir alle Konzeptionen einen
hohen Stellenwert. Neben konkreten Sicherheitsvorkehrungen fallen darunter auch inte-
rindividuelle Hilfestellungen.
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Zusammenfassend lassen sich die Bereiche (Menschenwiirde und Akzeptanz>, <Ent-
wicklung und Daseiny, (Anerkennung und Sicherheit> sowie Funktionalitdt und Ge-
sundheit> herausschilen (vgl. Abbildung 3). Eine Lebensqualitidtskonzeption fiir Men-
schen in besonderen Abhéingigkeitsverhéltnissen oder einem besonderen Bedarf an Er-
ziehung, Forderung, Unterstiitzung, Betreuung, Pflege und Begleitung muss von diesen
Bereichen ausgehen und die dafiir notwendigen Voraussetzungen ausarbeiten und si-
chern:

Menschenwiirde Entwicklung

Akzeptanz|Dasein

Funktionalitat Anerkennung

Gesundheit |Sicherheit

Abbildung 3: Kernbereiche der Lebensqualitat

Menschenwiirde und Akzeptanz

Mit dem Begriff der Menschenwiirde wird iiblicherweise derjenige Kern menschlichen
Lebens benannt, dem unter allen Umstdnden mit Ehrfurcht zu begegnen sei und. den es
unter allen vorstellbaren Umstdnden menschlichen Lebens aufrecht zu erhalten gelte.
Das heisst nichts anderes, als dass der Mensch unter allen Umstdnden als Mensch zu
akzeptieren bzw. anzunehmen ist. Deshalb gehdrt zur unbedingten Menschenwiirde die
Akzeptanz des Menschen als Menschen. Diese Unbedingtheit ist gerade fiir Menschen
in besonderen Abhéngigkeitssituationen relevant. Akzeptiert sein bedeutet einerseits,
dass sich jeder Mensch — unabhingig von seiner Lebenssituation — angenommen fiihlt
und sich darauf verlassen kann. Andererseits bedeutet Akzeptanz, dass auch in besonde-
ren Abhidngigkeitssituationen die Menschenwiirde bedingungslos aufrechterhalten
bleibt, was sich beispielsweise im respektvollen Umgang manifestiert. Zu einem res-
pektvollen Umgang gehort beispielsweise das Recht jedes Menschen auf Gefiihlséusse-
rungen, Empfindungen und Wiinsche.

Entwicklung und Dasein

Zur Identitdt gelangt der Mensch ausschliesslich durch selbsttitige Entwicklung. Diese
Entwicklung setzt kognitive, emotionale und soziale Fihigkeiten voraus, die durch Er-
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ziehung, Bildung, Spiel und Beschiftigung bzw. Arbeit liberhaupt erst erschlossen, ein-
geiibt und realisiert werden konnen. Ein erfiilltes menschliches Dasein ist auf innere und
dussere Entwicklungs- und Handlungsraume angewiesen. Dies erfordert auch fiir Men-
schen in besonderen Abhingigkeitsverhiltnissen entsprechende Lern-, Spiel-, Ubungs-
und Anregungsangebote. Mit der Erweiterung und Ergdnzung eigener Fiahigkeiten, Fer-
tigkeiten und Kompetenzen bzw. der Bearbeitung der eigenen Daseinsrdume realisiert
sich wéihrend der ganzen Lebensspanne die Aneignung des eigenen Lebens und die Be-
wiltigung des Alltags.

Anerkennung und Sicherheit

Mit dem Begriff der Anerkennung wird betont, dass das menschliche Leben sich nicht
selbst geniigt, sondern immer wieder von der Anerkennung durch andere Menschen und
derjenigen von sich selbst abhédngt. Anerkennung héngt generell von religidsen, morali-
schen bzw. gesellschaftlich vorgegebenen und zeitlichen Verschiebungen unterliegen-
den Faktoren ab. Die Anerkennung seiner selbst dusserst sich in der eigenen Sinnfin-
dung und wird mehr oder weniger stark von der Anerkennung durch andere beeinflusst.
Gerade wegen dieser wechselseitigen Beeinflussung von Selbstreflexion und Umwelt-
einfliissen ist die Sicherheit seiner selbst ein grundlegender, unabdingbarer Wert fiir
jeden Menschen. Erst darin begriindet sich seine individuelle Freiheit. Auch fiir Men-
schen in besonderen Abhangigkeitsverhiltnissen sind individuelle und soziale Voraus-
setzungen dafiir zu schaffen, aufrecht zu erhalten und zu pflegen. Dazu sind manchmal
Schutz- und Begleitmassnahmen nétig und Hilfsangebote erforderlich. Zu solchen Mas-
snahmen und Angeboten gehoren auch Freirdume, die dem Menschen in besonderen
Abhingigkeitsverhéltnissen die Mdglichkeit eroffnen, Selbstsicherheit zu erwerben und
sich selbst als individueller Mensch zu entwickeln.

Funktionalitit und Gesundheit

Mit dem Begriff der Funktionalitit wird diejenige Dimension der menschlichen Ge-
sundheit betont, die von grundlegender Bedeutung ist fiir jedes menschliche Leben. In
dieser Form gilt sie als wesentlicher Bestandteil der Lebensqualitit, der die anderen
Bereiche in besonderem Masse beeinflusst. Ein umfassendes Verstdndnis von Gesund-
heit beinhaltet zum einen die korperlichen Voraussetzungen wie die genetische Dispo-
sition und die physische Funktionsfahigkeit. Dann sind aber auch andere Aspekte rele-
vant, wie Hygiene und Erndhrung, soziales und psychisches Wohlergehen, Selbstver-
trauen, Mobilitdt sowie ein ausgewogenes Verhéltnis zwischen Bewegung, Ruhe und
Entspannung. Auch fiir das Wohlbefinden von Menschen in besonderen Abhingigkeits-
verhéltnissen sind Gesundheitsvorsorge, Heilung beziehungsweise Linderung von
Krankheiten, Leiden und Gebrechen, therapeutische Behandlung respektive Kompensa-
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tion von gesundheitsbedingten Einschrinkungen unerlésslich. Dazu gehoren auch pfle-
gerische oder therapeutische Massnahmen sowie agogische Interventionen im Rahmen
des Tagesablaufs, die dem physischen und psychischen Bedarf entsprechen.

In den vier vorgestellten Bereichen — (Menschenwiirde und Akzeptanz, <Entwicklung
und Daseiny, <Anerkennung und Sicherheity sowie <Funktionalitit und Gesundheit) —
sind die notwendigen Bedingungen menschlicher Lebensqualitidt zusammengefasst und
systematisch festgelegt. Wéhrend die inhaltliche Systematik von Lebensqualitit auf
einer konsensuellen Grundlage steht, ist ihre Ausdifferenzierung nach wie vor unterbe-
stimmt. Dieser Herausforderung begegnen sozialwissenschaftliche Lebensqualitdtskon-
zeptionen, indem sie Lebensqualitit mit klassischen Aufzéhlungslisten spezifizieren.
Die Listen unterscheiden sich dabei im Grad ihrer Differenzierung. Einige Konzeptio-
nen operationalisieren Lebensqualitit lediglich in einige wenige so genannte Doménen.
Andere Kataloge spezifizieren ihre Dominen auf einer konzeptionell tieferen Ebene
zuséatzlich noch mit konkreten Handlungs- bzw. Erlebnissequenzen. Wieder andere An-
sitze verwenden zusitzlich zu den bestehenden Ebenen noch eine dritte Hierarchiestufe,
um den inhaltlichen Differenzierungsgrad nochmals zu erhéhen. Solch differenzierte
Kriterienkataloge sind allerdings ausnahmslos auf einen ganz konkreten Verwendungs-
zweck ausgerichtet und beziehen sich entsprechend stark auf prizisierte Fragestellungen
oder homogene Menschengruppen.

Die hier vorliegende Lebensqualitdtskonzeption ist auf Menschen unterschiedlichen
Alters und mit unterschiedlichen Entwicklungsbeeintrichtigungen ausgerichtet. Ent-
sprechend weisen diese Menschen einen heterogenen Bedarf an Erziehung, Unterstiit-
zung, Forderung, Betreuung, Pflege und Begleitung auf. Vor dem Hintergrund der vor-
gestellten Lebensqualitidtskonzeption und unter Beriicksichtigung ihrer allgemeinen
Bedingungen kénnen nun lebensqualititsrelevante Kategorien fiir Menschen in beson-
deren Abhidngigkeitsverhiltnissen visualisiert und dann anhand paradigmatischer Bei-
spiele vorgestellt werden.

8. Die Lebensqualititsplattform

Die Analyse bestehender sozialwissenschaftlicher Lebensqualitidtskonzepte bestitigte
die Hypothese, dass die verwendeten gesundheits- bzw. wohlfahrtsorientierten Dimen-
sionen und Faktoren weitgehend dieselben und mit den vorgestellten Dimensionen und
Faktoren kompatibel sind. Im Folgenden werden nun die vier Kernbereiche der Lebens-
qualitit inhaltlich ndher bestimmt und die lebensqualititsrelevanten Kategorien benannt,
welche fiir Menschen in besonderen Abhangigkeitsverhiltnissen zentral sind. Einerseits
werden diese Kategorien kasuistisch evaluiert und andererseits werden verschiedene fiir
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diesen Zweck relevante Ansitze, Modelle und Klassifikationen herangezogen. Fiir die
medizinische Sicht werden der WHOQOL-100, die ICF und der SF-36 verwendet. Die
Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit
spielte dabei eine herausragende Rolle, da sich diese Konzeption ihrem eigenen Ver-
stdndnis nach neben gesundheitsorientierten auch auf soziale Kriterien stiitzt. Es werden
aber auch die Konzeptionen LEWO II, GBM und QuAnTa herangezogenen, die eine
eher praxisbezogene Sicht betonen. Die Lebensqualitidtskonzeptionen von Schalock,
Felce und Perry sowie der Personal Wellbeing-Index Intellectual Disability von Cum-
mins und Lau reprisentieren je eine metatheoretische Sichtweise und werden deshalb
ebenfalls eingebunden. Auf diesen Grundlagen werden in einem metatheoretischen und
semantischen Prozess verschiedene lebensqualititsrelevante Kategorien bestimmt. Die
Visualisierung dieses Prozesses ergibt die so genannte Lebensqualititsplattform (vgl.
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Abbildung 4: Die Lebensqualitdtsplattform

Mit der Lebensqualititsplattform als Grundlage wird die Diskussion verschiedener
Themen und Fallbeschreibungen moglich. Damit kénnen Diskussionsrahmen aufge-
spannt werden, die handlungsleitende normative Bedingungen offenlegen und alle als
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wesentlich erachteten Bereiche umfassen. Diese Diskussionsrahmen beziehen sich auf
verschiedene Themen, die fiir die Erziehung, Unterstiitzung, Forderung, Begleitung,
Pflege und Beratung von Menschen in besonderen Abhingigkeitsverhéltnissen relevant
sind und so konkretisierbar werden. Dariiber hinaus konnen mit der Plattform auch
Handlungsspielrdume und thematische Leitplanken gesetzt werden, welche fiir die Dis-
kussion relevant sind oder bei der Veranschaulichung moglicher Interventionsszenarien
helfen.

Fiir die inhaltliche Diskussion wird einerseits auf die Selbstauskiinfte der Menschen in
den besonderen Abhangigkeitsverhiltnissen zuriickgriffen, soweit wie dies im Einzelfall
moglich ist. Andererseits wird die fachliche und lebenspraktische Ausbildung der ande-
ren an den jeweiligen Diskussionen beteiligten Personen wie Angehorige oder das
Fachpersonal einbezogen. Die Plattform selber bietet fiir die Diskussionen das termino-
logische Referenzsystem fiir den Informations- und Verstdndigungsprozess sowie eine
Modellierungs- und Aushandlungsgrundlage aller beteiligten Personen. Auf diese Weise
lassen sich komplexe Themen und Sachverhalte inhaltlich den Kategorien zuordnen,
zueinander in Beziehung setzen, identifizieren und voneinander abgrenzen (vgl. Abbil-
dung 5).
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Abbildung 5: Die Lebensqualititsplattform und ihre Dynamik

Die Legitimation der Lebensqualititsplattform basiert einerseits auf einer Metaanalyse
verschiedener Modelle von Lebensqualitidt und andererseits auf zentralen Menschen-
rechten, die auch fiir Menschen in besonderen Abhéngigkeitssituationen gelten. In ihrer
grundlegenden Konzeption stiitzt sie sich auf rechtsstaatliche Gesetzgebungen und Soli-
daritdtsgrundsitze und konkretisiert die eruierte Bedarfslage mit den individuellen Res-
sourcen und Prédferenzen der Menschen in besonderen Abhéngigkeitsverhiltnissen. In
diesem Sinne hat die Konzeption gleichermassen Giiltigkeit fiir schwer pflegebediirftige
Menschen mit starken kognitiven und kommunikativen Beeintrdchtigungen als auch fiir
leicht korperbehinderte Menschen, welche auf punktuelle Begleitungen angewiesen sind
— unabhingig von Alter, Geschlecht oder Status.

In dieser umfassenden Form ist die vorliegende Konzeption von Lebensqualitit auf
Menschen ausgerichtet, welche — trotz besonderer Abhdngigkeit — einen legitimen Be-
darf an Erziehung, Forderung, Unterstiitzung, Betreuung, Pflege und Begleitung auf-
weisen. Dieser Bedarf orientiert sich an den Vorstellungen eines gelingenden Lebens,
das sich an den allgemein geltenden Vorstellungen eines lebenswerten Lebens orien-
tiert.
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