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Lebensqualitat trotz Pflegebediirftigkeit und Behinderung

Gezielte Suchbewegungen
im Netzwerk des Gliicks

Was braucht es, damit Menschen in Abhéngig-
keitssituationen gut leben kénnen? Wege dazu
zeigt eine neue Konzeption der Universitdt Ziirich
und des Verbands Curaviva Schweiz auf. Sie
bezieht die Heimbewohnerinnen und Heimbewoh-
ner — ob hochbetagt oder minderjdhrig — mit ein.

Von Susanne Wenger

«Lebensqualitdt erhalten und férdern», «zur Lebensqualitét ei-
nen Beitragleisten», «Lebensqualitdtim Zentrums»: Es gibt kaum
ein Heim in der Schweiz, das nicht die Lebensqualitdt seiner
Bewohnerinnen und Bewohner als wichtigstes Ziel im Leitbild
fiihrt. Doch was heisst Lebensqualitdt genau? Zum Beispiel fiir
die demenzkranke, gebrechliche 85-jdhrige Frau in der Pflege-
institution, die Abend flir Abend nur eines mochte: «<Nach Hau-
sel» Fur den 40-jahrigen Mann mit Down-Syndrom, der in der
Wohngruppe fiir Menschen mit Behinderung lebt, aber doch
viel lieber eine eigene Wohnung hétte, und eine Traumfrau
gleich dazu. Oder flir den Teenager aus zerriit-

keitsiiberlegungen der Finanzierer. Kurz: Heime stehen im 6f-
fentlichen Diskurs haufig unter Beweis- und Rechtfertigungs-
druck.

Verankert in Wissenschaft und Menschenrechten
Hier setzt die neue «Lebensqualitatskonzeption fiir Menschen
in besonderen Abhdngigkeitsverhidltnissen» an. Verankert in
der Forschung und in den globalen Menschenrechten, zeigt sie
einen Weg auf, wie Lebensqualitat fiir Menschen auch im ins-
titutionellen Rahmen anzustreben und herzustellen ist. Trotz
Krankheit, Todesnidhe, kognitiven und koérperlichen Behinde-
rungen. Trotz mehr oder weniger ausgepragtem Unterstiit-
zungsbedarf. Ausgearbeitet hat die Konzeption das Institut fiir
Erziehungswissenschaften der Universitat Zirich, in Zusam-
menarbeit mit dem nationalen Dachverband der Heime, Cura-
viva Schweiz.
Das Dokument ist, wie es einleitend heisst, «als Grundlage ge-
dacht fiir Institutionen, Fachpersonen und politische Gremien,
die sich mit Menschen befassen, die durch physische, psychi-
sche und/oder soziale Beeintrdchtigungen oder Behinderun-
gen auf besondere Erziehung, Férderung, Un-

teten Familienverhéltnissen, den die Behor-
den eine Zeitlang im Jugendheim platzieren,
sehr zu seinem Missfallen.

Wie lasst sich fir sie alle méglichst gute Le-
bensqualitdt erreichen? Trotz bester Absich-
ten bleibt im anspruchsvollen Institutions-
alltag meist wenig Zeit, sich ganz systematisch

Warum verhalt sich
Schiiler P. angriffig?
Wie lasst sich Herr
M. aus seiner
Verzweiflung holen?

terstlitzung, Betreuung, Pflege und Begleitung
angewiesen sind». Die Konzeption richtet sich
ausdriicklich an Institutionen aus allen drei
Fachbereichen des Verbands — Menschen im
Alter, erwachsene Menschen mit Behinde-
rung, Kinder und Jugendliche mit besonderen
Bediirfnissen.

mit diesen Fragen zu beschaftigen. Und in der

offentlichen Wahrnehmung gelten Heime nicht gerade als Hor-
te des Gliicks. Ganz im Gegenteil: Der Umzug ins Pflegeheim
ist fur viele alte Menschen ein schwieriger Schritt. Und Teile
der Behindertenbewegung betrachten Heime immer noch als
einschrankende Lebensform. Dazu kommen Wirtschaftlich-
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Verfasst haben die Studie Ursula Hoyningen-
Stiess, Professorin flir Sonderpadagogik in Ziirich, und David
Oberholzer, seit Ende 2011 Leiter des Fachbereichs Kinder und
Jugendliche bei Curaviva Schweiz. Die Autoren pladieren dafiir,
professionelles Denken und Handeln in den Pflege- und Betreu-
ungsberufen konsequent an der Lebensqualitdt auszurichten.



Menschenwiirde | Entwicklung

und und

Akzeptanz Dasein

Funktionalitat Anerkennung
und und
Gesundheit Sicherheit

Was beeinflusst die Lebensqualitat? Die Plattform verkniipft Forschungsergebnisse und Menschenrechtsabkommen.

Fiir Projektleiter Oskar Reding, Qualitdtsbeauftragter bei Cura-
viva Schweiz, ist damit ein Perspektivenwechsel verbunden:
Institutionen und Betreuende sollen den Leuten nicht ihre Vor-
stellungen von Lebensqualitdt aufdrdngen. Vielmehr gelte es,
im Austausch der Fachleute mit den einzelnen Bewohnenden
und deren Angehorigen herauszufinden, was in der aktuellen
Situation individuelle Lebensqualitdt ausmache (siehe auch
Interview auf Seite 25). Auf diese Art und Weise, sagt Reding,
gewdhre auch das institutionelle Setting den

Grafik: zvg

einen in der Plattform Ergebnisse der gesundheitsorientierten
Lebensqualitdtsforschung mit der soziologisch orientierten
Wohlfahrtsforschung. Doch damit nicht genug: Auch zentrale
Menschenrechtsabkommen sind eingeflossen, von der UNO-
Deklaration der Menschenrechte aus dem Jahr 1948 tiber die
Kinderrechtskonvention von 1989 bis zum Ubereinkommen
iiber die Rechte von Menschen mit Behinderung von 2008 (das
die Schweiz freilich noch nicht ratifiziert hat).
Menschenwtirde und Akzeptanz, Entwicklung

Menschen Freiraum und Selbstwert.

«Die Plattform
ermoglicht
Konkretisierungs-
und Aushandlungs-
prozesse.»

Menschen brauchen Entwicklungs- und
Handlungsspielrdaume

Damit dies nicht nur schéne Worte bleiben,
bietet die neue Konzeption den Heimleiten-
den, Pflegenden und Betreuenden auch ein

und Dasein, Funktionalitdt und Gesundheit,
Anerkennung und Sicherheit: Das sind dem-
nach die vier Kernbereiche, die die Lebensqua-
litat pragen. Sie lassen sich wiederum auffa-
chern in Kategorien wie Interaktion,
Erndhrung, soziale Kompetenz und Alltagsbe-
waltigung — 17 Kategorien sind es insgesamt,

Werkzeug fiir die Praxis, die sogenannte Le-

bensqualitatsplattform (siehe Grafik oben). Die Plattform soll
sicherstellen, dass die Institution alle fiir die Lebensqualitat
wichtigen Bereiche beriicksichtigt. Objektive Faktoren wie
Rechte, Lebensumstédnde und Gesundheitszustand, aber auch
subjektive Werte und Ziele des Individuums. Die Autoren ver-

die die Essenz von Lebensqualitdt ausmachen.
Das alles bedeutet beispielsweise: Fiir die Gesundheit von Men-
schen in Abhédngigkeitssituationen miissen die Institutionen
umfassend sorgen - nicht nur kérperlich, sondern auch im
Hinblick auf das soziale und psychische Wohlergehen, auf
Selbstvertrauen, Mobilitdt sowie ein ausgewogenes Verhaltnis
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(( Gliicklich bin ich, wenn
ich mit meinen Freun-
dinnen und Freunden
zusammen sein kann. Es
ist noch nicht lange her,
da sassen und lagen
wir an einem sonnigen,
warmen Nachmittag am
Egelsee. Das ist ein See
mitten in einem Wald.
Wir haben geredet - auch
iiber unsere Sorgen und
Probleme. Ich habe mich
bei meinen Freundinnen
und Freunden aufgehoben
und ganz leicht gefiihlt.
Sie haben mich verstan-
den und mich so genom-
men, wie ich bin. In
diesem Moment war ich
richtig glicklich. ))

Carmen Estellq Lienhard, 13
'S ¢
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zwischen Bewegung, Ruhe und Entspannung. Und: Menschen
in Abhéngigkeitssituationen haben das Recht, respektvoll be-
handelt zu werden. Fiir ein erfiilltes Dasein benétigen sie in-
nere und dussere Entwicklungs- und Handlungsspielraume.

M.s Problem wird auf der Plattform verortet

Das sind alles recht abstrakte Begriffe fiir Gliick - doch sie las-
sen sich mit Leben fiillen. Pflegende und Betreuende konnen
mit der Plattform im Institutionsalltag arbeiten, wie die folgen-
den drei Beispiele zeigen:

® Schiiler P. ist 14-jahrig und lebt im Sonderschulheim. Er zeigt
eine starke Tendenz zur Verwahrlosung, wirkt unmotiviert,
verhilt sich gegeniiber Jiingeren angriffig, gegentiber Alteren
anbiedernd - ein Mitldufertyp. Die Fachleute im Heim erken-
nen: P. hat ein schwaches Selbstwertgefiihl, und seine Selbst-
organisation, vor allem die Kérperhygiene, ist mangelhaft.
Wo lassen sich nun diese Probleme auf der Lebensqualitéts-
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plattform verorten? Etwa bei der Alltagsbewéltigung, dem
Verhalten und der sozialen Kompetenz. Mit Blick auf diese
Bereiche diskutieren die Erzieherinnen und Erzieher nun
mogliche Interventionen: Wiirde es sich lohnen, P.s Strate-
gien zur Alltagsbewaltigung verhaltenstherapeutisch anzu-
gehen, um damit einen Entwicklungsschub einzuleiten, der
zu einer verbesserten Ich-Identitét fithrt, was sich sowohl
auf sein Selbstwertgefiihl wie auch auf sein Verhalten posi-
tiv auswirken kénnte?

Herr M., 41, dreifacher Vater, in fritheren Jahren Taxifahrer,
hat eine neurologische Erkrankung und lebt deshalbin einem
Behindertenheim. Sein Gesundheitszustand wird immer
schlechter. Er kann kaum noch laufen und spricht zuneh-
mend unverstandlich. Aus Frustration iiber die fortschrei-
tende Krankheit suchen ihn periodisch Verzweiflungs-
attacken heim, die ihn auch aggressiv, ja gewalttatig werden
lassen. Auf der Lebensqualititsplattform sind die Bereiche
psychisches Erleben, psychische Funktionen und Struktu-



ren, Interaktion und Alltagsbewaltigung tangiert. Das Team
diskutiert die folgende Massnahme: Aufbau eines Netzes aus
vertrauenswiirdigen Personen — Angehorige, Freunde, Frei-
willige, die regelméssig mit Herrn M. in Kontakt treten. Uber
das Helfernetz konnte Herr M. dann mit gestédrkter Zuver-
sicht zusétzliche Unterstiitzungsangebote nutzen. Und folg-
lich den Alltag - trotz abnehmender Selbstandigkeit - selbst-
bestimmt organisieren.

Herr K. 84, weit gereister Geschaftsmann, hat drei Herzin-
farkte erlitten und lebt jetzt im Pflegeheim. Er ist ein kriti-
scher Bewohner, beméangelt die Heimkiiche. Er bedauert, dass
er sich mit seiner schwerhorigen Tischnachbarin nicht aus-
tauschen kann. IThm ist wichtig, seinen Tagesablauf selber
zu bestimmen, er nimmt an den hausinternen Aktivitdten
des Heims nicht teil, sondern hort auf seinem Zimmer klas-
sische Musik oder liest die NZZ. Es wird klar: Der durch den
Heimeintritt gefdhrdete soziale Status ist bei Herrn K. das
grosse Thema. Thm fehlen intellektuelle Angebote. Auf der
Lebensqualitatsplattform betreffen Herrn K.s Knackpunkte
die Bereiche Interaktion, soziale Kompetenz, Vorstellungs-
fahigkeit und -kreativitat, Verstandesfahigkeit, geistige Fa-
higkeiten und Erndhrung. Mogliche Interventionen: Herr K.
stellt fiir die Mitarbeitenden und die Mitbewohnenden ein
Tages- oder Wochenjournal mit Zeitungsmeldungen zusam-
men. Das Heim griindet ein Diskussionsforum unter den
Bewohnenden, in dem Herr K.s Interessen vorkommen: Welt-
geschehen, klassische Musik, Weinkunde. Und das Kiichen-
personal bezieht Herrn K. in die Mentiplanung mit ein.

Kategorien und dem Erkennen von Zusammenhdngen in die-
sem Netzwerk des Gliicks kreative Losungen fiir mehr Wohl-
befinden im téglichen Leben der Menschen im Heim zu finden.
Und vor allem: bei den Betreuenden das Verstdndnis fiir die
Situation der Menschen zu vertiefen. Die Plattform erlaube
«Aushandlungs- und Konkretisierungsprozesse» und unter-
stiitze diese mit ihrer Systematik, schreiben die Autoren. «Un-
sere Konzeption kann Erkenntnisse bringen, die sich auf den
ersten Blick vielleicht nicht ergében hatten», sagt Projektleiter
Oskar Reding. Und das Heimpersonal hinterfrage so immer
wieder seine Haltung gegentliber den Menschen in Abhéngig-
keitsverhéltnissen. Dies fithre zu kompetenteren Entscheidun-
gen. Die Heime professionalisierten sich — als lernende Orga-
nisationen in einem stetigen Entwicklungs- und
Optimierungsprozess.

Eine Arbeitsgruppe mit Vertreterinnen und Vertretern aus al-
len drei Fachbereichen von Curaviva Schweiz begleitete die
Ausarbeitung der Konzeption, der Vorstand des Verbands ge-
nehmigte sie Ende 2011. Die Institutionen seien nun eingeladen,
die Lebensqualitdtsplattform zu nutzen, sagt Reding. Denn, so
heisst es in der neuen Konzeption: «<Lebensqualitat entsteht aus
der Diskussion liber unterschiedliche Auffassungen eines ge-
lingenden Lebens und von solidarisch zu ermdglichenden und
zu gestaltenden Lebensentwiirfen.» ®

Die Lebensqualitatskonzeption: Universitat Zurich, Institut fir
Erziehungswissenschaft, Fachstelle fiir Sonderpadagogik (Ursula
Hoyningen-Stiess, David Oberholzer): Lebensqualitéatskonzep-
tion flir Menschen in besonderen Abhangigkeitsverhaltnissen,

Heime als lernende Organisationen

Diese - stark verkiirzten — Beispiele veranschaulichen, was die
Lebensqualitdtskonzeption ermdglichen soll: mit Suchbewe-
gungen auf der Plattform, mit Querverbindungen zwischen den

Zurich 2011. Zu finden ist die Konzeption unter www.curaviva.ch/
qualitaet. Kontakt: Projektleiter Oskar Reding, Curaviva Schweiz,
Telefonnummer 031 385 33 67, o.reding@curaviva.ch.

Qualitétssicherung fiir den Menschen, nicht fiir die Struktur

Wie lasst sich die Lebensqualitdat im Heim verbessern? Aus-
gehend von der neuen Konzeption (siehe Haupttext), entwi-
ckelten Wissenschafter und Praktiker ein webbasiertes Ar-
beitsinstrument. «sensiQolL» heisst das Produkt, das derzeit
in sieben Institutionen eingesetzt wird, darunter Heime im
Behinderten- und Altersbereich. Vom Bund gabs Forderbei-
trége, beteiligt waren auch die Uni Ziirich, die Ziircher Hoch-
schule flir Angewandte Wissenschaften und, als Partner, Cu-
raviva Schweiz. «sensiQol» ist eine Maoglichkeit, die
Lebensqualitatskonzeption in einer quantifizierbaren Form
umzusetzen», sagt David Oberholzer, Mitentwickler des Instru-
ments und Leiter Fachbereich Kinder und Jugendliche bei
Curaviva Schweiz.

Die Forscher erarbeiteten vier Erfassungsbdgen, mit deren
Hilfe sich die Lebensqualitdt eines Heimbewohners abbilden
lasst. Die Instrumente erfassen nicht nur den Stand der Dinge,
sondern auch die Bewertungen und Wunschziele der Men-
schen. Dies abgestuft nach Beeintrachtigungsgrad in Kommu-
nikation und Kognition. Das Instrument fiir demenzbetroffene
oder schwer behinderte Menschen interpretiert die Befindlich-
keit anhand des emotionalen Ausdrucks. Ebenfalls erfasst

werden die Angebote und Schwerpunkte der Institution. Ver-
einfacht gesagt, bringt «sensiQoL» dies alles miteinander in
Beziehung, gewichtet Faktoren und visualisiert Zusammen-
hénge. So lassen sich bei einem Bewohner Entwicklungsbe-
reiche identifizieren. «sensiQolL» ergéanze bestehende Leis-
tungserfassungs- und Qualitdtsmanagement-Systeme, sagt
Oberholzer. Es stelle nicht Strukturen und Ablaufe in den Vor-
dergrund, sondern den Menschen.

Inzwischen ist das Produkt reif fiir den Markt. 2011 griindeten
die Wissenschafter hierzu einen Spin-off, also ein auf ihren
Forschungsergebnissen basierendes Unternehmen. Mit Lizen-
zen und Schulungen kostet «sensiQoL» fiir 50 Heimbewohner
im ersten Jahr rund 8000 Franken, im zweiten Jahr «deutlich
weniger». Heime kénnen aber die Lebensqualitatskonzeption
laut Oberholzer auch ohne «sensiQolL» nutzen. Schon die
Plattform mit den 17 Kategorien der Lebensqualitédt verschaf-
fe der «fachlichen Intuition» ein Fundament. Und mit einer
Haltung, die sich am Menschen ausrichte, konne sich ein Heim
«klar positionieren». (swe)

www.sensiqol.ch
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