SSOAR

Open Access Repository

Menschenrechtsbasierte Datenerhebung
- Schliussel fur gute Behindertenpolitik:
Anforderungen aus Artikel 31 der UN-
Behindertenrechtskonvention

Hirschberg, Marianne

Veroffentlichungsversion / Published Version
Stellungnahme / comment

Zur Verfugung gestellt in Kooperation mit / provided in cooperation with:

Deutsches Institut fiir Menschenrechte

Empfohlene Zitierung / Suggested Citation:

Hirschberg, M. (2012). Menschenrechtsbasierte Datenerhebung - Schliissel fir gute Behindertenpolitik: Anforderungen
aus Artikel 31 der UN-Behindertenrechtskonvention. (Policy Paper / Deutsches Institut fur Menschenrechte, 19). Berlin:
Deutsches Institut fir Menschenrechte. https://nbn-resolving.org/urn:nbn:de:0168-ssoar-327864

Nutzungsbedingungen:

Dieser Text wird unter einer Deposit-Lizenz (Keine
Weiterverbreitung - keine Bearbeitung) zur Verfigung gestellt.
Gewahrt wird ein nicht exklusives, nicht Ubertragbares,
personliches und beschrénktes Recht auf Nutzung dieses
Dokuments. Dieses Dokument ist ausschlielich  fur
den personlichen, nicht-kommerziellen Gebrauch bestimmt.
Auf samtlichen Kopien dieses Dokuments mussen alle
Urheberrechtshinweise und sonstigen Hinweise auf gesetzlichen
Schutz beibehalten werden. Sie dirfen dieses Dokument
nicht in irgendeiner Weise abéndern, noch durfen Sie
dieses Dokument flr offentliche oder kommerzielle Zwecke
vervielfaltigen, offentlich ausstellen, auffihren, vertreiben oder
anderweitig nutzen.

Mit der Verwendung dieses Dokuments erkennen Sie die
Nutzungsbedingungen an.

gesIs

Leibniz-Institut
fiir Sozialwissenschaften

Terms of use:

This document is made available under Deposit Licence (No
Redistribution - no modifications). We grant a non-exclusive, non-
transferable, individual and limited right to using this document.
This document is solely intended for your personal, non-
commercial use. All of the copies of this documents must retain
all copyright information and other information regarding legal
protection. You are not allowed to alter this document in any
way, to copy it for public or commercial purposes, to exhibit the
document in public, to perform, distribute or otherwise use the
document in public.

By using this particular document, you accept the above-stated
conditions of use.

Mitglied der

Leibniz-Gemeinschaft ;’


http://www.ssoar.info
https://nbn-resolving.org/urn:nbn:de:0168-ssoar-327864

Policy Paper

Menschenrechtsbasierte
Datenerhebung - Schlissel
flir gute Behindertenpolitik

Anforderungen aus Artikel 31 der
UN-Behindertenrechtskonvention

Marianne Hirschberg

. Deutsches Institut
flir Menschenrechte



Impressum

Die Autorin

Deutsches Institut flir Menschenrechte

Zimmerstr. 26/27

10969 Berlin

Tel.: 030259359-0

Fax: 030259359 - 59
info@institut-fuer-menschenrechte.de
www.institut-fuer-menschenrechte.de

Satz:

Wertewerk

Barrierefreies Publizieren
Tlbingen

Policy Paper Nr. 19
November 2012

ISBN 978-3-942315-52-4 (PDF)
ISSN 11614-2195 (PDF)

© 2012 Deutsches Institut fiir Menschenrechte

Alle Rechte vorbehalten

Dr. Marianne Hirschberg ist wissenschaftliche Mitar-
beiterin der Monitoring-Stelle zur UN-Behinderten-
rechtskonvention.

Ihre Arbeitsschwerpunkte sind: Bildung, Gesundheit
und Partizipation von Menschen mit Behinderungen.

Das Institut

Das Deutsche Institut fiir Menschenrechte ist die
unabhdngige Nationale Menschenrechtsinstitution
Deutschlands. Es ist gemaB den Pariser Prinzipien der
Vereinten Nationen akkreditiert (A-Status). Zu den
Aufgaben des Instituts gehdren Politikberatung, Men-
schenrechtsbildung, Information und Dokumentation,
angewandte Forschung zu menschenrechtlichen The-
men sowie die Zusammenarbeit mit nationalen und
internationalen Organisationen. Es wird vom Bundes-
ministerium der Justiz, vom Auswartigen Amt und von
den Bundesministerien fiir wirtschaftliche Zusammen-
arbeit und Entwicklung sowie fiir Arbeit und Soziales
gefordert. Im Mai 2009 wurde die Monitoring-Stelle
zur UN-Behindertenrechtskonvention im Institut ein-
gerichtet.


mailto:info%40institut-fuer-menschenrechte.de?subject=
http://www.institut-fuer-menschenrechte.de
http://www.wertewerk.de

Menschenrechtsbasierte Datenerhebung - Schliissel fiir gute Behindertenpolitik

Inhalt

3.1

3.2

3.3

4.1
4.1.1

4.1.2
413

4.2

43

4.4

4.4.1

442

4.5

Einleitung ...... ... ... ....... 4
Ausrichtung der nationalen Behinder-
tenberichterstattung der Bundesregie-
rung an der UN-BRK ............. 5
Artikel 31 der UN-Behindertenrechts-
konvention: Grundlage einer
menschenrechtsbasierten Politik. ... . 7

Bedeutung von Artikel 31 UN-BRK......... 7

Die Bedeutung von Datensammlungen fiir
denStaat..........oiiiii 8

Daten und Statistiken zum Thema
Behinderung in Deutschland .............. 9

Anforderungen fiir die

Informationsgewinnung . ......... 10
Menschenrechtsgestiitzte Indikatoren ... .. N
Verstandnis und Funktion menschen-

rechtsgestiitzter Indikatoren............. N
Riickbindung an die Menschenrechte. .. ... N

Quantitative und qualitative Indikatoren... 12
Aufschliisselung von Daten . ............. 13
Partizipative Forschung ................. 14

Grenzen der Daten- und Informations-

GEWINNUNG. « oottt e e e e e e e eeenas 15
Nationale, internationale und ethische
Schutznormen......................... 15
Nichtdiskriminierende Informations-
gewinnung lber Behinderung ........... 16

Veréffentlichung in zugénglichen
Formaten......... ...l 16

4.6  Gute Praxis in Deutschland: Die Studie

.Lebenssituation und Belastungen von
Frauen mit Beeintrachtigungen und
Behinderungen in Deutschland” .......... 17

Resiimee und Empfehlungen....... 17

Empfehlungen der
Monitoring-Stelle .............. 18



Menschenrechtsbasierte Datenerhebung - Schliissel fiir gute Behindertenpolitik

Menschenrechtsbasierte Datenerhebung -
Schlissel fuir gute Behindertenpolitik

Anforderungen aus Artikel 31 der UN-Behindertenrechtskonvention

1 Einleitung

Die Lebenssituation behinderter Menschen' ist bisher
in Deutschland nicht hinreichend erforscht. Es fehlen
Kenntnisse von bestimmten Lebenslagen? und auch
von manchen Behinderungsformen.

In der Vergangenheit hat der deutsche Staat wenig
unternommen, um die Lebenssituation von Menschen
mit Behinderungen zu erfassen. Behinderung wurde
haufig als medizinisches Thema verstanden, behinderte
Menschen als Objekte der Fiirsorge wahrgenommen, die
zu versorgen sind. Sie wurden nicht als Subjekte mit
Rechten betrachtet, und die gesellschaftspolitischen
Implikationen des Themas Behinderung standen nicht
im Zentrum. Hinzu kommt, dass die Gruppe von Men-
schen mit Behinderungen duBerst vielfaltig ist. Dieser
Vielfalt und den damit verbundenen unterschiedlichen
Lebenslagen, gerade auch hinsichtlich der Gruppen in
besonders verletzlichen Lebenslagen, werden heute
weder Datensammlungen noch Statistiken gerecht. Zu
dieser Gruppe gehdren beispielsweise &dltere behinderte
oder chronisch kranke Menschen, die sich nicht in Orga-
nisationen zusammenschlieBen, um ihre Rechte im poli-
tischen Prozess einzufordern, oder Menschen, deren
Kommunikations- und Mobilitatsfahigkeiten stark ein-
geschrankt sind.

Seit dem Inkrafttreten der UN-Behindertenrechtskon-
vention (UN-BRK) am 26. Mdrz 2009 in Deutschland
fallen die fehlenden Informationsgrundlagen noch
mehr ins Gewicht.® Dies, weil die Konvention mit ihrem
weiten Verstindnis von Behinderung mehr gesell-
schaftliche Gruppen als friiher umfasst.* Des Weiteren
spricht die Konvention alle Lebensbereiche an - auch
solche, die von Staat und Politik bislang wenig beach-
tet worden sind. Behinderung ist ein Querschnittsthe-
ma und betrifft alle staatlichen Handlungsfelder. Fak-
toren wie der gesellschaftliche Wandel, insbesondere
die Veranderung der Sozialstruktur oder die demogra-
phische Entwicklung, sind weitere Herausforderungen
fiir eine kontinuierliche Informationsgewinnung.

Solange keine statistischen Grundlagen zu den Lebens-
lagen behinderter Menschen existieren, und sie nicht
in die Problemldsungsstrategien eingebunden werden,
sind die Rechte behinderter Menschen im Sinne der
UN-BRK schwierig zu gewiahrleisten. Es ist eine Her-
ausforderung, aber auch eine Chance, die Informati-
onsgrundlagen der Politik fiir behinderte Menschen
grundsatzlich und entschieden weiter zu entwickeln.
Eine verbesserte, erweiterte und qualitativ hochwerti-
ge Datenlage ist entscheidend, um die Rechte von

1 Im vorliegenden Papier werden beide Formulierungen gleichbedeutend benutzt: ,Menschen mit Behinderungen” und ,behinderte

Menschen”: Diese Menschen sind und werden behindert.

2 Der theoretische Ansatz der Lebenslagen wird in der sozial-, politik- und auch gesundheitswissenschaftlichen Forschung genutzt, um
Aussagen (ber individuelle Risiken des Eintritts einer Unterversorgungslage und Méglichkeiten von deren Uberwindung zu treffen (vgl.
Voges, W./Jiirgens, O./Maurer, A./Meyer, E. (2003): Methoden und Grundlagen des Lebenslagenansatzes. Endbericht im Auftrag des
BMGS, Bremen, S. 18). Allgemein umfasst der Lebenslagen-Begriff die allgemeinen Umsténde, in denen einzelne Personen oder
Gruppen in einer Gesellschaft leben, ebenfalls ihre hierbei eingenommene soziale Position. Der Begriff schlieBt ebenfalls die
unterschiedlichen Dimensionen des Lebens ein, beispielsweise Familie, Arbeit, Einkommen und Vermégen, Gesundheitszustand,

Wohnverhaltnisse und Bildung.

3 Siehe UN-Ubereinkommen iiber die Rechte von Menschen mit Behinderungen vom 13.12.2006, fiir die Bundesrepublik Deutschland in
Kraft getreten am 26.03.2009 (Bundesgesetzblatt (BGBI.) 2008 II, S. 1419) (im Folgenden abgekiirzt mit UN-BRK oder die Konvention).

4 Die UN-BRK definiert Behinderung als Ergebnis der Wechselwirkung zwischen Menschen mit Beeintréchtigungen und Barrieren der
Umwelt. Vgl. Praambel €) UN-BRK, hierzu ausfiihrlicher Hirschberg, Marianne (2011): Behinderung: Neues Verstindnis nach der
Behindertenrechtskonvention. Positionen Nr. 4 der Monitoring-Stelle zur UN-Behindertenrechtskonvention. Berlin: Deutsches Institut

fiir Menschenrechte.
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Menschen mit Behinderungen zukiinftig wirksam
umzusetzen. Deshalb enthalt die Konvention in Artikel
31 UN-BRK konkrete und verbindliche Anforderungen
an ,Informationen, einschlieBlich statistische Angaben
und Forschungsdaten."®

Eine menschenrechtsgestiitzte Politik fiir Menschen
mit Behinderungen erfordert eine gute Informations-
basis, einschlieBlich Daten und Statistiken. Insbeson-
dere ist spezifisches Wissen dariiber erforderlich, in
welcher Wechselwirkung die Lebenslagen behinderter
Menschen mit den staatlichen MaBnahmen wie Geset-
zen, Programmen und Entscheidungen stehen.

Welche Vorgaben macht die UN-Konvention zu einer
fundierten Informationsbasis? Welche Ziele gibt sie fiir
die Informationsgewinnung und deren Verwendung
vor? Wie ist die Informationsgewinnung zu gestalten?
Welche Grenzen sind bei der Datenerhebung und beim
Datengebrauch zu beachten? Was muss Deutschland
fiir die Umsetzung des Artikels 31 UN-BRK tun? Die
vorliegende Publikation geht diesen Fragen nach. Das
Papier erklart die staatlichen Verpflichtungen aus der
UN-BRK, eine gute Informationsgrundlage zu schaffen,
skizziert die bestehende Basis in Deutschland und
befasst sich mit der Entwicklung und Anwendung men-
schenrechtsgestiitzter Indikatoren sowie der Frage
nach den Grenzen von Datenerfassung.

5  Amtliche deutsche Ubersetzung von Artikel 31 UN-BRK:

2 Ausrichtung der nationalen Behinder-
tenberichterstattung der Bundesregie-
rung an der UN-BRK

Die Bundesregierung erneuert derzeit die konzeptio-
nellen Grundlagen der Berichterstattung zu den
Lebenslagen behinderter Menschen, um die Informa-
tionsbasis zu verbessern.® Hier liegt ein groBes Poten-
zial, die Grundlagen fiir eine gute Politik neu zu legen.’
Dass dariiber hinaus mit diesen Daten die nationale
Berichterstattung auf einer besseren Grundlage steht
und an den Rechten der UN-BRK ausgerichtet erfolgen
kann, ist ein sehr wichtiger wie begriiBenswerter
Nebeneffekt einer besseren Umsetzung von Artikel 31
UN-BRK. Mit Blick auf Artikel 31 UN-BRK nehmen wir
auf diesen politischen Prozess im Folgenden kurz
Bezug:

Die Berichterstattung der Bundesregierung zum Thema
Behinderung hat eine lange Tradition, die bis 1980
zuriickgeht.® Seit 2001 stiitzt sie sich rechtlich auf
gesetzliche Vorgaben des Sozialgesetzbuches.® Seither
berichtet die Bundesregierung aus ihrer Perspektive
einmal pro Legislaturperiode dem Parlament tber Teil-
habe und Rehabilitation behinderter Menschen.

1. Die Vertragsstaaten verpflichten sich zur Sammlung geeigneter Informationen, einschlieBlich statistischer Angaben und
Forschungsdaten, die ihnen erméglichen, politische Konzepte zur Durchfiihrung dieses Ubereinkommens auszuarbeiten und
umzusetzen. Das Verfahren zur Sammlung und Aufbewahrung dieser Informationen muss
a. mit den gesetzlichen Schutzvorschriften, einschlieBlich der Rechtsvorschriften liber den Datenschutz, zur Sicherung der

Vertraulichkeit und der Achtung der Privatsphare von Menschen mit Behinderungen im Einklang stehen;
b. mit den international anerkannten Normen zum Schutz der Menschenrechte und Grundfreiheiten und den ethischen
Grundsatzen fiir die Sammlung und Nutzung statistischer Daten im Einklang stehen.

2. Die im Einklang mit diesem Artikel gesammelten Informationen werden, soweit angebracht, aufgeschliisselt und dazu verwendet,
die Umsetzung der Verpflichtungen aus diesem Ubereinkommen durch die Vertragsstaaten zu beurteilen und die Hindernisse,
denen sich Menschen mit Behinderungen bei der Ausiibung ihrer Rechte gegeniibersehen, zu ermitteln und anzugehen.

3. Die Vertragsstaaten iibernehmen die Verantwortung fiir die Verbreitung dieser Statistiken und sorgen dafiir, dass sie fiir Menschen
mit Behinderungen und andere zugénglich sind.

Vgl. Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales (2011): Nationaler Aktionsplan der Bundesregierung zur Umsetzung des Ubereinkom-

mens der Vereinten Nationen iiber die Rechte von Menschen mit Behinderungen, Kabinettbeschluss: 15.06.2011, Berlin, S. 84 (im

Folgenden zitiert als BMAS (2011): NAP).

Siehe bereits: Monitoring-Stelle (2011): Schriftliche Stellungnahme zur 6ffentlichen Anhérung von Sachverstandigen in Berlin am 17.

Oktober 2011 Nationaler Aktionsplan zur Umsetzung der UN-Behindertenrechtskonvention, Ausschussdrucksache 17(11)677 vom 17.

Oktober 2011, S. 5.

1982 bat der Deutsche Bundestag die Bundesregierung (in dem Entschluss zu BT-Drucks. 9/1753), ihm in der Legislaturperiode einen

«Bericht Uiber die Lage der Behinderten und die Entwicklung der Rehabilitation” vorzulegen. Die Bundesregierung versuchte mit dem

Bericht, einen umfassenden Uberblick iiber alle wesentlichen Aspekte der Lebenssituation behinderter Menschen in der Bundesrepub-

lik Deutschland sowie lber die Leistungen und Hilfen zu ihrer Eingliederung in allen Lebensbereichen zu geben.

Siehe § 66 Absatz 1 Sozialgesetzbuch IX.
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In den letzten Jahren kritisierten Akteure der Zivilge-
sellschaft und der Wissenschaft die Berichte aufgrund
ihrer Ausrichtung und Darstellung, aber auch wegen
der genutzten Datengrundlage.'® Wie auch in der vom
Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales (BMAS) in
Auftrag gegebenen Vorstudie zur Neukonzeption des
Behindertenberichts' herausgearbeitet ist, sind die
dem Bericht zugrunde liegenden Statistiken medizi-
nisch und damit defizitdr orientiert sowie uneinheit-
lich. Zudem sind die Informationen weder nach
Geschlecht noch nach Art der Behinderung differen-
ziert. Auch Barrierefreiheit ist zu wenig beriicksichtigt.
Weiter werden die Lebensbereiche behinderter Men-
schen selektiv dargestellt, wobei die zitierten Informa-
tionsquellen schwer nachvollziehbar sind. Ein Mangel
besteht schlieBlich auch darin, dass die bisherigen
Behindertenberichte nicht problemorientiert verfasst
sind: So werden die beschriebenen Barrieren im Leben
behinderter Menschen nicht verkniipft mit einer Per-
spektive auf notwendige MaBnahmen zu deren Besei-
tigung.

Damit ist festzuhalten, dass die bisherigen Behinder-
tenberichte ihre Rechenschaftsfunktion gegeniber
dem Parlament, der Offentlichkeit und insbesondere
gegeniiber Menschen mit Behinderungen nur ansatz-
weise erfiillen. In diesem Zusammenhang erwies es
sich als besonders nachteilig, dass die Berichte oft zu
kurz vor einer Bundestagswahl veroffentlicht wurden,
so dass das Thema Behinderung nicht auf die politi-
sche Agenda gesetzt wurde.'?

Die laufenden Arbeitsprozesse der Bundesregierung
lassen indes Fortschritte erwarten, nicht zuletzt, weil
die Regierung die Erneuerung der Berichterstattung in

den ,Nationalen Aktionsplan zur Umsetzung des Uber-
einkommens der Vereinten Nationen (iber die Rechte
von Menschen mit Behinderungen” (NAP) aufgenom-
men hat."3

Die Verdffentlichung des ndchsten Behindertenberichts
ist flir 2013 vorgesehen. Um die Neukonzeption vor-
zubereiten, hat das BMAS im Jahr 2010 eine Vorstudie
erstellen lassen (s.0.). Auf dieser Grundlage beauftrag-
te das BMAS 2011 ein Privatunternehmen mit dem
Entwurf eines neuen Berichts der Bundesregierung
liber die Lebenssituation behinderter Menschen in
Deutschland.™ Der Entwurf soll einen analytischer Teil
enthalten, in dem unter anderem die vorhandenen sta-
tistischen Datenquellen ausgewertet und mit den in
der Vorstudie vorgeschlagenen Themenfeldern und
Indikatoren zusammengefiihrt werden.'®

Der Bericht soll auf der Vorstudie und auf den bishe-
rigen gesetzlichen Kriterien flir den Behindertenbericht
beruhen.'® Um den Auftrag zu begleiten, hat das BMAS
einen wissenschaftlichen Beirat eingerichtet.'” Drei
weitere Institutionen - der Bundesbehindertenbeauf-
tragte, die Antidiskriminierungsstelle des Bundes und
die Monitoring-Stelle zur UN-Behindertenrechtskon-
vention - sind insoweit in die Neukonzeption des
Berichts miteinbezogen, als sie auf informeller Basis
liber dessen Entwicklungsprozess auf dem Laufenden
gehalten werden. Die Ausschreibung fiir den Bericht
enth3lt folgende Vorgaben: Der Auftragnehmer soll mit
dem wissenschaftlichen Beirat ein Indikatoren-Set
abstimmen, nach Bedarf weiterentwickeln und hin-
sichtlich der von der Vorstudie benannten Quer-
schnittsthemen ausdifferenzieren. In begrenztem
Umfang sollen die Datenliicken durch eigene Untersu-

10 Vgl. auch Welti, Felix (2012): Artikel 9. Barrierefreiheit. In: Welke, Antje (Hg.): UN-Behindertenrechtskonvention mit rechtlichen
Erliuterungen. Berlin: Lambertus-Verlag, S. 134; Deutscher Behindertenrat (2010): Einstieg in Inklusions- und Teilhabestatistiken -
Weiterentwicklung statistischer Indikatoren im Bereich von Menschen mit Behinderungen, Berlin. http://www.deutscher-behinderten-
rat.de/mime/00064322D1302028715.pdf (Stand: 1.10.12); Deutsche Vereinigung fiir Rehabilitation (2010): Vorschlige fiir die
Neuausrichtung der Berichterstattung iiber die Lebenssituation behinderter Menschen. Heidelberg. http://www.dvfr.de/fileadmin/
download/Stellungnahmen/Stellungnahme_Teilhabeberichterstattung September 2010-Ef.pdf (Stand: 1.10.12); Klaus Lachwitz

(2006): Bericht der Bundesregierung zum Persénlichen Budget. Der Entwurf vom 31. Oktober |3sst viele Fragen offen. In: Rechtsdienst
der Lebenshilfe 2006, 4, S. 152-156. Zur Bewertung durch die Bundesregierung vgl. BMAS (2011): NAP, S. 84.

11 Hornberg, Claudia/Schréttle, Monika (2011): Endbericht ,Vorstudie zur Neukonzeption des Behindertenberichts”, im Auftrag des
Bundesministeriums fiir Arbeit und Soziales, Bielefeld, S. 19ff. und S. 31ff., www.bmas.de/SharedDocs/Downloads/DE/PDF-Publikatio-
nen/fb-fb408-vorstudie-zur-neukonzeption-des-behindertenberichtes.pdf;jsessionid=404DC964EDDAB57296B9B26958F5D94B?

blob=publicationFile (Stand: 1.10.2012).

12 Beispielsweise der BMAS (2009) Behindertenbericht 2009. ,Bericht der Bundesregierung tber die Lage von Menschen mit Behinde-
rungen fiir die 16. Legislaturperiode”, der wenige Wochen vor der Bundestagswahl 2009 verdffentlicht worden ist.

13 Siehe BMAS (2011): NAP, S. 30ff.
14 Die prognos AG.

15 Vgl. die Ausschreibung fiir den Auftrag: Européische Union (2011): Zusammenstellung und Aufbereitung von Indikatoren fiir den
Bericht der Bundesregierung lber die Lebenslagen von Menschen mit Behinderungen, Auftragsbekanntmachung, ENOTICES_ZVS-

BMAS 14/04/2011-1D:2011-053472, S. 4.
16 Vgl. EU (2011), S. 3.

17 Vorsitzende des wissenschaftlichen Beirats ist Elisabeth Wacker, Professorin der Fakultdt Rehabilitationswissenschaften an der
Technischen Universitdt Dortmund. Der Beirat hat neun Mitglieder unterschiedlicher Professionen, von denen der Deutsche

Behindertenrat (DBR) drei Personen vorgeschlagen hat.
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chungen geschlossen werden. Als Ausgangspunkt fiir
die kiinftige Berichterstattung sollen die Leistungen
der Sozialleistungstrager und diejenigen zur Mobilitét
und gesellschaftlichen Teilhabe bilanziert werden. Die-
se Leistungsbilanz soll auch die wichtigsten Ergebnis-
se der Evaluation behindertenpolitischer MaBnahmen
enthalten. SchlieBlich umfasst der Auftrag die Aufga-
be, Produkte fiir Zielgruppen (etwa einen Bericht in
einfacher Sprache oder Datenblitter fiir Indikatoren)
zu entwickeln und zwei Schwerpunktthemen auszuar-
beiten.

Der Entwurf des Behindertenberichts soll den Kern bil-
den fiir die Behindertenberichte der kommenden Legis-
laturperioden. Dieser Kernbericht soll mittel- und lang-
fristig erweitert werden; die Konzeption wird vom der-
zeitigen Auftragnehmer in Absprache mit dem
wissenschaftlichen Beirat entwickelt. Der Beirat ist
zudem dafiir zustdndig, Forschungsliicken zu eruieren
und moglichst zu schlieBen.

Zwar ist eine nationale Berichterstattung noch keine
Umsetzung von Artikel 31 UN-BRK. In dem Vorhaben
steckt jedoch ein groBes Potenzial fiir deren Umset-
zung im allgemeinen Sinne: Die Bundesregierung priift
die vorhandene Datenbasis und entwickelt MaBnah-
men, um fiir den anstehenden Bericht der 17. Legisla-
turperiode vorhandene systematische Schwéchen zu
tiberwinden, Rohdaten aufzubereiten und Informati-
onsliicken zu schlieBen. Begleitend wird diskutiert, wie
die Informationsbasis zu Behinderung mittel- und
langfristig verbessert werden kann. Hierbei hat die
Bundesregierung Anregungen aufgenommen, nach
internationalem Vorbild'® eine représentative Lang-
zeitstudie zu den Lebenslagen behinderter Menschen
(sogenannter Disability Survey) als Grundlage fiir den
Behindertenbericht zu erstellen.'®

In Bezug auf die kiinftige nationale Berichterstattung
der Bundesregierung zum Thema Behinderung ist Fol-
gendes geboten: Die Bundesregierung sollte die natio-
nale Behindertenberichterstattung an den Rechten
behinderter Menschen ausrichten, wie in der UN-BRK
ausgefiihrt ist. Die regelmédBige und an die Verpflich-
tungen der UN-BRK gebundene Berichterstattung soll-
te gesetzlich verankert werden (und somit die beste-
henden Berichtspflichten nach § 66 SGB IX ersetzen).
Die nationale Behindertenberichterstattung sollte auf
eine breite, fundierte und differenzierte Basis gestellt

werden. Hierzu sind Informationen und Daten zu den
Lebenslagen behinderter Menschen erforderlich, die
tiber den Stand der Rechtsverwirklichung informieren
und die soziale Wirklichkeit differenziert nach Diskri-
minierungs- und Strukturmerkmalen (Geschlecht, Alter,
Erwerbsfihigkeit, Migrationshintergrund, Bildungs-
grad, Behinderungsarten etc.) widerspiegeln. Die Bun-
desregierung und die Landesregierungen sollten sowohl
Datensammlungen und Statistiken, die dem Bericht
zugrunde gelegt werden, als auch den Behindertenbe-
richt in barrierefreien Formaten verbreiten.

3 Artikel 31 der UN-Behindertenrechts-
konvention: Grundlage einer menschen-
rechtsbasierten Politik

3.1 Bedeutung von Artikel 31 UN-BRK

Artikel 31 der UN-BRK formuliert Anforderungen an
den Staat im Hinblick auf Informationen, insbesonde-
re in Bezug auf Daten und Statistiken. Die UN-BRK
umzusetzen, ist auch fiir einen hochentwickelten Staat
wie Deutschland ein anspruchsvolles Vorhaben. Es geht
nicht allein darum zu wissen, was die Menschenrech-
te den Gesetzgebern und Implementierungsakteuren
vorgeben. Vielmehr besteht die groBe Herausforderung
darin, Informationen, einschlieBlich Daten und Statis-
tiken, zielgenau dariiber zu gewinnen, wie Menschen
mit Behinderungen leben, wie sie leben wollen, und
welche Probleme in Bezug auf die Verwirklichung ihrer
Rechte bestehen. Eine gute Politik erfordert Wissen um
die Verhaltnisse, in denen Menschen leben.

Deshalb formuliert Artikel 31 UN-BRK in Absatz 1:

Die Vertragsstaaten verpflichten sich zur Samm-
lung geeigneter Informationen, einschlieBlich sta-
tistischer Angaben und Forschungsdaten, die ihnen
ermdglichen, politische Konzepte zur Durchfiihrung
dieses Ubereinkommens auszuarbeiten und umzu-
setzen.

Die internationale Erfahrung der letzten Jahrzehnte
bestatigt, dass eine fundierte Informationsgrundlage
fiir die Umsetzung der Menschenrechte unerl3sslich
ist: Die Fachausschiisse zu den UN-Menschenrechts-
vertragen rufen in den Staatenberichtsverfahren regel-

18 Vgl. http://odi.dwp.gov.uk/disability-statistics-and-research/life-opportunities-survey.php (Stand 30.10.2012).

19 Vgl. http://www.bund.de/IMPORTE/Ausschreibungen/EDITOR/Bundesministerium-fuer-Arbeit-und-Soziales/2012/10/561266.html;jsessi

onid=7CB3BAC996B803BB716E81F7887BAEAQ.1 cid242?searchlssued=1¢&templateQueryString=Vorstudie&tnsc=trueétglobalSearch=t

rue (Stand 31.10.2012).
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maBig diese Informationen zu statistischen Grundlagen
ab.?° lhre Auseinandersetzung mit der Umsetzung von
menschenrechtlichen Ubereinkommen durch eine men-
schenrechtsbasierte Politik zeigt, dass auch Staaten
wie Deutschland nur unzureichend liber eine gute
Informationsbasis fiir politisches Handeln verfiigen. In
vielen Staaten ist nicht bekannt oder nicht klar aus-
gewertet, ob die von ihnen ergriffenen MaBnahmen
zielgenau sind, und welche Wirkungen sie haben.

Der UN-Kinderrechtsausschuss beispielsweise hat sein
Versténdnis von der Verpflichtung zur Datengewinnung
dahingehend zusammengefasst, dass ein umfassendes
Datensammlungssystem geschaffen werden muss, um
eine systematische Uberpriifung und Bewertung von
PolitikmaBnahmen am MaBstab internationaler Men-
schenrechtsstandards zu erméglichen.?!

Dass die UN-BRK diese Anforderung im Konventions-
text verpflichtend enthilt, ist ein weiterer innovativer
Aspekt der UN-BRK fiir die Menschenrechtsentwick-
lung. Diese Innovation erklart sich auch damit, dass die
Gewdhrleistung der Rechte behinderter Menschen
komplex ist, wie Art. 31 UN-BRK ausfiihrt:

.Das Verfahren zur Sammlung und Aufbewahrung
dieser Informationen muss

a) mit den gesetzlichen Schutzvorschriften, ein-
schlieBlich der Rechtsvorschriften {iber den
Datenschutz, zur Sicherung der Vertraulichkeit
und der Achtung der Privatsphdre von Men-
schen mit Behinderungen im Einklang stehen;
mit den international anerkannten Normen zum
Schutz der Menschenrechte und Grundfreihei-
ten und den ethischen Grundsatzen fiir die
Sammlung und Nutzung statistischer Daten im
Einklang stehen."

b

-

Dieser Absatz benennt Grenzen beziiglich der Samm-
lung und Aufbewahrung von Daten. Artikel 31 UN-BRK
enthalt keine Verpflichtung, Informationen in unein-
geschrdnktem Umfang zusammenzutragen und vorzu-
halten.

Absatz 2 umreiBt den Zweck fiir die Informations-
gewinnung sowie die Art und Weise der Informations-
bearbeitung:

Die im Einklang mit diesem Artikel gesammelten
Informationen werden, soweit angebracht, aufge-
schliisselt und dazu verwendet, die Umsetzung der
Verpflichtungen aus diesem Ubereinkommen durch
die Vertragsstaaten zu beurteilen und die Hinder-
nisse, denen sich Menschen mit Behinderungen bei
der Ausiibung ihrer Rechte gegeniibersehen, zu
ermitteln und anzugehen.

Die Staaten sind angehalten, Informationen dariiber
zu ermitteln, welche Hindernisse behinderte Menschen
in der vollen und gleichberechtigten Teilhabe (,Parti-
zipation") einschrénken. In diesem Zusammenhang ist
es wichtig, dass die Daten nach weiteren Merkmalen
zu Teilhabemdglichkeiten behinderter Menschen auf-
geschliisselt sind.

Die Staaten sind gemaB Absatz 3 verpflichtet, die
gewonnenen Informationen in Form von Daten und
Statistiken in barrierefreien Formaten zugédnglich zu
machen:

Die Vertragsstaaten libernehmen die Verantwor-
tung fiir die Verbreitung dieser Statistiken und sor-
gen dafiir, dass sie fiir Menschen mit Behinderun-
gen und andere zugénglich sind.

Die UN-BRK verpflichtet folglich nicht nur, eine fun-
dierte Informationsbasis fiir eine gute Umsetzung der
UN-BRK zu schaffen, sondern konkretisiert auch, wofiir
Informationen gesammelt werden miissen - ndmlich
fiir das Ziel, Barrieren zu liberwinden. Daher bekraftigt
die UN-BRK, dass Datensammlungen und Statistiken
zugénglich sein miissen.??

3.2 Die Bedeutung von Datensammlungen fiir
den Staat

Die UN-BRK ist seit dem 26. Marz 2009 geltendes
Recht in Deutschland. Der deutsche Staat — Bundes-

20 Vgl. UN Human Rights Committee (2009): Guidelines for the treaty-specific document to be submitted by States parties under article
40 of the International Covenant on Civil and Political Rights; UN Doc. CCPR/C/2009/1 vom 22.11.2010, S. 4; UN Committee on the
Rights of the Child (2010): Treaty-specific guidelines regarding the form and content of periodic reports to be submitted by States
parties under article 44, paragraph 1 (b) of the Convention on the Rights of the Child, UN Doc. CRC/C/58/Rev. 2 vom 23.11.2010, S. 3.

21 Committee on the Rights of the Child (2011): General Comment No. 13 to Art. 19: The rights of the child to freedom from all forms of
violence; UN Doc. CRC/C/GC/13 vom 18. April 2011, Ziffer 42: (v) Establishing a comprehensive and reliable national data collection
system in order to ensure systematic monitoring and evaluation of systems (impact analyses), services, programs and outcomes based
on indicators aligned with universal standards, and adjusted for and guided by locally established goals and objectives.

22 Siehe auch Artikel 21 UN-BRK: Recht auf Zugang zu Information.
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regierung und Bundestag, die Landerregierungen und
Parlamente sowie alle weiteren staatlichen Stellen und
Korperschaften 6ffentlichen Rechts - ist verpflichtet,
die Konvention einzuhalten und umzusetzen. Deutsch-
land soll die volle Verwirklichung aller Menschenrech-
te und Grundfreiheiten fiir alle Menschen mit Behin-
derungen ohne jede Diskriminierung aufgrund von
Behinderung gewahrleisten und férdern.?3 Zentral fiir
die volle Verwirklichung der Menschenrechte von Men-
schen mit Behinderungen ist ihre Partizipation und
Inklusion in allen gesellschaftlichen Bereichen.?*

Die Verpflichtungen aus Artikel 31 UN-BRK sind im
engen Zusammenhang mit den allgemeinen menschen-
rechtlichen Verpflichtungen zu erfiillen.?® Der ,Men-
schenrechtsansatz" (,human rights approach") ist kon-
zeptionell und methodisch dadurch gekennzeichnet,
dass sich Politik und staatliches Handeln an den Men-
schenrechten ausrichten; im Zusammenhang mit der
UN-BRK spricht man auch von einer Wende von einer
JPolitik der Fiirsorge" hin ,zu einer Politik der Rechte”,
die konsequent zu verfolgen ist.

Eine Politik der Rechte libersteigt ein allgemeines
Bekenntnis zu den Menschenrechten. Sie setzt voraus,
dass die konkreten staatlichen Verpflichtungen gemaf
den menschenrechtlichen Ubereinkommen in ihrer
Ausdifferenziertheit angenommen werden, und dass
daraus ein staatliches fortlaufendes Arbeits- und
Handlungsprogramm entwickelt wird. Hierzu gehort
auch, die menschenrechtlichen Rechtsgewahrleistun-
gen im nationalen Recht individuell durchsetzbar zu
machen, etwa durch die Schaffung einklagbarer
Rechtsanspriiche und durch die Bereitstellung eines
effektiven Rechtsschutzsystems.

Die rechtspolitische Umsetzung sollte diejenigen Grup-
pen besonders in den Blick nehmen, die Schwierigkei-
ten hinsichtlich der Wahrung und Durchsetzung ihrer
Rechte haben (Gruppen in so genannten ,vulnerablen
Lebenslagen”). In Bezug auf die UN-BRK bedeutet das,
diejenigen Gruppen behinderter Menschen zu identi-
fizieren, die aus unterschiedlichen Griinden ihre Rech-
te schwerer wahrnehmen kdnnen als nichtbehinderte
oder andere behinderte Menschen. Zu dieser Gruppe
gehdren beispielsweise dltere behinderte oder chro-
nisch kranke Menschen, die sich nicht in Organisatio-
nen zusammenschlieBen, um ihre Rechte im politischen

23 Vgl. Artikel 1 UAbs. 1 UN-BRK.
24 Art. 3 ¢) UN-BRK.

Prozess einzufordern, oder Menschen, deren Kommu-
nikations- und Mobilitdtsfahigkeiten stark einge-
schrankt sind.

Informationen (Daten und Statistiken) sind fiir den
Staat wichtig, weil sie zur Priifung und Beurteilung
dienen:

® ob und wie die staatlichen Stellen der Bundesre-
publik Deutschland die aus der UN-BRK resultie-
renden Verpflichtungen umsetzen und

® welche Barrieren fiir behinderte Menschen beste-
hen, die diese (unter VerstoB gegen die UN-BRK)
in der Ausiibung ihrer Rechte einschranken und
daher abgebaut werden miissen.

Dariiber hinaus bilden diese Informationen die Grund-
lage fiir die Auswahl, Ausrichtung und Ausgestaltung
politischer MaBnahmen. Sie sind die Basis fiir eine gute
Umsetzungspolitik.

Daten und Statistiken dienen dazu, laufende politische
MaBnahmen auf ihre Wirksamkeit und Zielgerichtet-
heit zu priifen. Sie unterstiitzen die Selbststeuerung
staatlichen Handelns; vergleichbare Daten und Statis-
tiken sind die Voraussetzung fiir Selbstiiberpriifung und
Selbstkontrolle. Sie schaffen Transparenz und Klarung,
wie beispielsweise als Grundlage des nationalen Behin-
dertenberichts, gegeniiber den gesetzgebenden Kor-
perschaften von Bund und Léndern sowie gegeniiber
Fachleuten und der Zivilgesellschaft: Sie sind wichtige
Hintergrundinformationen fiir Staatenberichte gegen-
tiber den UN-Fachausschiissen. Darliber hinaus kdnnen
Entscheidungstrager Daten und Statistiken nutzen, um
dem Grundsatz der Wirtschaftlichkeit Rechnung zu
tragen und die Finanzausgaben der &ffentlichen Haus-
halte zu kontrollieren, beispielsweise um die Mittel der
Eingliederungshilfe sinnvoll fiir behinderte Menschen
einzusetzen. Nicht zuletzt erfiillen Informationsgrund-
lagen eine Dokumentationsfunktion in Bezug auf die
Lebenslagen behinderter Menschen.

3.3 Daten und Statistiken zum Thema Behinde-
rung in Deutschland

Die Bundesregierung hat im Zuge der erwdhnten Vor-
studie eine Bestandsaufnahme und Evaluation vorhan-

25 Aichele, Valentin (2008): Die UN-Behindertenrechtskonvention und ihr Fakultativprotokoll. Ein Beitrag zur Ratifikationsdebatte, Berlin:

Deutsches Institut flir Menschenrechte, S. 8ff.
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dener Daten zu Menschen mit Behinderungen erstellen
lassen.?® Die Auswertung der Vorstudie zeigt, dass die
Daten zu den Lebenslagen behinderter Menschen qua-
litativ unterschiedlich sind, und dass es Leerstellen gibt,
wo Informationen fehlen - so genannte Dunkelfelder.
In der Zusammenschau der unterschiedlichen Daten-
sdtze ldsst sich die Kritik wie folgt resiimieren:

¢ Viele Informationen beruhen auf einem medizini-
schen Verstandnis von Behinderung. lhre Aussage-
kraft beziliglich des gesellschaftlichen oder auch
menschenrechtlichen Verstandnisses von Behinde-
rung ist deshalb eingeschrankt, da ein medizini-
scher Befund liber den Umfang der Teilhabeein-
schrankung wenig aussagt.

¢ Die Datensitze sind oft nicht aufgeschliisselt. So
wird etwa oft versdumt, zwischen Frauen und
Méannern oder auch Behinderungsformen zu unter-
scheiden.

® Die Daten sind nicht menschenrechtsbasiert erho-
ben. Oft stammen sie aus einem Kontext wie der
Leistungsverwaltung (Verwaltungsdaten) und sind
aus dieser Perspektive zu verstehen.

Auch nationale Surveys und Forschungsarbeiten wie
der Mikrozensus, das soziodkonomische Panel (SOEP),
der Gesundheitssurvey (GEDA), die Studie zur Gesund-
heit Erwachsener in Deutschland (DEGS) oder die All-
gemeine Bevolkerungsumfrage der Sozialwissenschaf-
ten (ALLBUS)?” enthalten wenig relevante Informati-
onen beziiglich der Lebenslagen behinderter Menschen.
Sie erfassen unterschiedliche Daten zu divergierenden
Zeitpunkten, so dass sie nicht oder nur eingeschrankt
miteinander vergleichbar sind. Zudem basieren die
Erhebungen auf einem Behinderungsbegriff, der eher
die individuelle Beeintrdchtigung in den Vordergrund
stellt als das AusmaB der jeweiligen Teilhabeeinschran-
kung. Des Weiteren unterscheiden sich diese Statisti-
ken und Datensammlungen hinsichtlich Reprasentati-
vitat, Erhebungsmethodik und Kontinuitat beziehungs-
weise Periodizitat der Datenerfassung.?® Das bedeutet,
dass die genannten Datensammlungen nur beschrankt
Aussagen lber die gesamte Bevolkerung und die Grup-
pe behinderter Menschen ermdglichen. Die Informati-
onen wurden auBerdem mit unterschiedlichen Metho-

den wie per standardisiertem Fragebogen erhoben und
erganzt durch telefonische Interviews; zudem werden
die Befragungen in unterschiedlichen Zeitabstédnden
wiederholt. Aus den Datensammlungen lieBen sich
dann gemeinsame Aussagen treffen, wenn sie auf glei-
chen Kriterien basieren.

Bisher gibt es keine statistische Datenquelle, die die
Lebenslagen behinderter Menschen menschenrechts-
basiert erhebt. Die vorhandenen Daten und Statistiken
erfassen Menschen mit Behinderungen pauschal und
kniipfen nicht an die in der UN-BRK garantierten Men-
schenrechte an

4 Anforderungen fur die Informations-
gewinnung

Eine menschenrechtsbasierte Erhebung liefert Infor-
mationen, ob und inwieweit Menschen mit Behinde-
rungen ihre Rechte ausiiben konnen - und zwar fiir
jede Lebenslage (also Bildungs-, Einkommens-,
Arbeits-, Gesundheitssituation oder auch die Situation
kultureller Teilhabe etc.) und in jeder Lebensphase (zum
Beispiel Kindheit, Jugend, friihes, mittleres oder hohes
Erwachsenenalter).?®

Es ist besonders wichtig, dass durch die Erhebung der
Lebenslagen behinderter Menschen so genannte Dun-
kelfelder erhellt werden, tber die bisher noch keine
empirischen Befunde vorliegen. Hierzu zdhlen bei-
spielsweise Benachteiligungen und Gewalterfahrungen
behinderter Menschen in Einrichtungen. Uber diese
Erfahrungen muss der Staat Daten erheben, um dann
MaBnahmen zur Beseitigung und Pravention von Men-
schenrechtsverletzungen zu ergreifen.>°

Aus den bisherigen Ausfiihrungen lassen sich nun
Anforderungen fiir eine menschenrechtsbasierte Infor-
mationsgewinnung ableiten. Daflir wiederum muss erst
einmal festgestellt werden, in welchem AusmaB3 Men-
schenrechte in einem Vertragsstaat verwirklicht sind.
Hierzu braucht es Indikatoren, die anzeigen, inwieweit
Menschen ihre Rechte in einem Staat ausiiben kdnnen.

26 Hornberg/Schréttle (2011): S. 31ff. Die Studie greift auf einen Datenbestand der Monitoring-Stelle zur UN-Behindertenrechtskonven-
tion zurlick, die diese 2009 in Auftrag gegeben und der Bundesregierung zur Verfiigung gestellt hat.

27 Hornberg/Schréttle (2011): S. 31ff.; 52ff.
28 Hornberg/Schréttle (2011): S. 33ff.

29 Vgl. auch Priestley, Mark (2012): Disability: A Life Course Approach. 7. Auflage. Polity Press.

30 Ein gutes Beispiel fiir die Erhellung eines Dunkelfeldes unter Beriicksichtigung der Anforderungen der UN-BRK bietet die Studie zur
Lebenssituation behinderter Frauen in Deutschland (vgl. Hornberg, Claudia/Schrottle, Monika et al. (2012): Lebenssituation und
Belastungen von Frauen mit Beeintrichtigungen und Behinderungen in Deutschland, Bielefeld).
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4.1 Menschenrechtsgestitzte Indikatoren

4.1.1 Verstiandnis und Funktion menschen-
rechtsgestiitzter Indikatoren

Seit geraumer Zeit gibt es auf der internationalen Ebe-
ne eine Fachdiskussion, welche Art von Indikatoren und
in welchem Umfang diese geeignet sind, die Menschen-
rechtslage und damit eingeschlossen den Grad der Ver-
wirklichung einzelner Rechte abzubilden.?’

Indikatoren sind ein sozialwissenschaftliches Instru-
ment, mit dem soziale, 6konomische, gesundheitliche
oder auch andere Gegebenheiten und Entwicklungen
erforscht und beschrieben werden kénnen.*? Indikato-
ren zeigen etwas an liber eine bestimmte Lage. Sie sind
damit ein wichtiges Instrument fiir eine sozialorien-
tierte Berichterstattung, um Anforderungen wie Infor-
mation, Orientierung, Monitoring und Evaluation leis-
ten zu konnen. Daher liefern Indikatoren wichtige, aber
nicht ausschlieBliche Erkenntnisse Giber die tatsachli-
che Verwirklichung von Menschenrechten. Die Ent-
wicklung menschenrechtsgestitzter Indikatoren muss
daher einer Datenerhebung vorangehen, damit dieje-
nigen Daten gewonnen werden, die fiir den Zweck der
Umsetzungskontrolle aussagekréftig sind.

Ein Indikator ist also die in einem Begriff verkiirzte
Frage danach, ob eine bestimmte Verpflichtungsdimen-
sion eines Menschenrechts erfiillt wird. So ist beispiels-
weise die Exklusionsquote von behinderten Schiilerin-
nen und Schiilern eine Kurzform der Frage ,Wie viele
Kinder werden aus der Regelschule ausgeschlossen und
lernen in Sonderschulen?"3? Die Exklusionsquote liefert
damit eine wichtige Information und ist folglich ein
menschenrechtsrelevanter Indikator.3* Dieser Indikator
zeigt somit auch an, ob das Recht auf inklusive Bildung
gewahrleistet wird. Beziiglich des Verwirklichungsgra-
des des Rechts auf inklusive Bildung ist es entschei-

dend, ob Menschen mit und ohne Behinderungen
zusammen lernen, oder ob Menschen auf Grund ihrer
Behinderungen an Sondereinrichtungen verwiesen
werden.

4.1.2 Riickbindung an die Menschenrechte

Es ist wichtig, die Bedeutung von Indikatoren addquat
einzuschétzen. Indikatoren weisen auf spezifische
Informationen Giber Lebenslagen hin. Sie mit den Men-
schenrechten gleichzusetzen, wiirde sowohl den Men-
schenrechten nicht gerecht werden als auch ihre Aus-
sagekraft Giberschdtzen. Ob und inwieweit Menschen-
rechte eingehalten oder umgesetzt werden, ist vielmehr
das Ergebnis einer Gesamtbetrachtung, in die quanti-
tative und qualitative Informationen - je nach Gegen-
stand - einflieBen sollten.

Um die Verwirklichung von Menschenrechten in einem
Staat zu messen, ist es also nicht nur erforderlich, sozi-
alwissenschaftlich fundierte Indikatoren zu haben. Ent-
scheidend ist, dass die Indikatoren menschenrechtsge-
stiitzt sind. Dies bedeutet, dass sie auf der Normstruk-
tur der Menschenrechte und der menschenrechtlichen
Grundsatze aufgebaut sind, also hinsichtlich der Rech-
te von Menschen mit Behinderungen an die UN-BRK
rlickgebunden sind. Menschenrechtsbasierte Indikato-
ren werden entwickelt, um damit die Umsetzung von
Menschenrechten national oder international zu liber-
priifen. Sie haben folglich auch die Funktion, die sta-
tistischen Informationen in den Staatenberichten (sei
es innerstaatlich oder an den Fachausschuss zur UN-
BRK) zu validieren, also ihre Aussagefahigkeit zu besti-
tigen oder zu widerlegen.3®

Die fiir ein spezifisches Menschenrecht festgelegten
Indikatoren miissen sich auf die Strukturelemente eines
Rechts beziehen. Der normative Gehalt eines Men-
schenrechts bestimmt sich aus den einschldgigen Arti-

31 Vgl. etwa UN (2011): Report of the United Nations Commissioner for Human Rights; UN Doc. E/2011/90 vom 26. April 2011; UN
(2008): Report on indicators for promoting and monitoring the implementation of human rights, UN Doc. HRI/MC/2008/3 vom 6. Juni
2008; Welling, Judith (2008): International indicators and economic, social and cultural rights, in: Human Rights Quarterly, 30 (4), S.
933-958, Hunt, Paul / Gillian MacNaughton (2007): A human rights-based approach to health indicators. In: Ebd. (Hg.): Economic,
social and cultural rights in action. Oxford: Oxford University Press, S. 303 - 321; Wiirth, Anna (2006): Monitoring and measuring

human rights - a brief survey, in: Welt Trends, 51, S. 71-85.

32 Vgl. Bryman, Allan (2012): Social research methods, Oxford, 4. Aufl., S. 164.
33 Vgl. die Stellungnahme der Monitoring-Stelle (2011): Eckpunktepapier zur Verwirklichung eines inklusiven Bildungssystems, S. 16,
http://www.institut-fuer-menschenrechte.de/uploads/tx_commerce/stellungnahme_der

monitoring_stelle_eckpunkte z verwirklichung_eines_inklusiven_bildungssystems 31 03_2011.pdf (Stand: 24.06.2012), s.u.

ausfihrlich.

34 Vgl. Stellungnahme der Monitoring-Stelle (2011): Eckpunktepapier zur Verwirklichung eines inklusiven Bildungssystems, S. 16, http://
www.institut-fuer-menschenrechte.de/uploads/tx_commerce/stellungnahme der

monitoring_stelle_eckpunkte z verwirklichung_eines_inklusiven_bildungssystems 31 03 2011.pdf (Stand: 24.06.2012).

35 Vgl. Office of the High Commissioner (OHCHR) (2008): Report on indicators for promoting and monitoring the implementation of

Human Rights, HRI/MC/2008/3 vom 6. June 2008, S. 1.
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http://www.institut-fuer-menschenrechte.de/uploads/tx_commerce/stellungnahme_der_%0Amonitoring_stelle_eckpunkte_z_verwirklichung_eines_inklusiven_bildungssystems_31_03_2011.pdf
http://www.institut-fuer-menschenrechte.de/uploads/tx_commerce/stellungnahme_der_%0Amonitoring_stelle_eckpunkte_z_verwirklichung_eines_inklusiven_bildungssystems_31_03_2011.pdf
http://www.institut-fuer-menschenrechte.de/uploads/tx_commerce/stellungnahme_der_monitoring_stelle_eckpunkte_z_verwirklichung_eines_inklusiven_bildungssystems_31_03_2011.pdf
http://www.institut-fuer-menschenrechte.de/uploads/tx_commerce/stellungnahme_der_monitoring_stelle_eckpunkte_z_verwirklichung_eines_inklusiven_bildungssystems_31_03_2011.pdf
http://www.institut-fuer-menschenrechte.de/uploads/tx_commerce/stellungnahme_der_monitoring_stelle_eckpunkte_z_verwirklichung_eines_inklusiven_bildungssystems_31_03_2011.pdf
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keln des jeweiligen Menschenrechtsvertrags und den
sich darauf beziehenden Allgemeinen Bemerkungen
der Fachausschiisse der Konventionen. So ist beispiels-
weise das Recht auf inklusive Bildung durch folgende
Elemente gekennzeichnet:

a. Verfligbarkeit von inklusiven Bildungseinrichtun-
gen und padagogischen Fachkréften

b. Zugénglichkeit (besonders Barrierefreiheit)

c. Akzeptable Lehrmethodik und Lerninhalte

d. Anpassungsfahigkeit des Bildungssystems?®

Die sogenannte Riickbindung bedeutet also, dass Indi-
katoren fiir die oben genannten vier Strukturelemente
gefunden werden miissen.

Das UN Hochkommissariat fiir Menschenrechte
(OHCHR) arbeitet seit einigen Jahren daran, menschen-
rechtsgestiitzte Indikatoren zu identifizieren, die auf-
grund ihrer Riickbindung an die Normstruktur der Men-
schenrechte besonders aussagekréftige Informationen
erwarten lassen.?” 2008 wurde ein wegweisender
Bericht vorgelegt, der fiir zwoIf Rechte allgemeine
menschenrechtsgestiitzte Indikatoren in tabellarischer
Form auflistet.3® Allerdings reflektieren diese Indika-
toren nicht die spezifischen Anforderungen, die sich
aus der UN-Behindertenrechtskonvention ergeben. Dies
bedarf nach Auffassung des Fachausschusses zur UN-
BRK weiterer Anstrengungen. Wie menschenrechtsge-
stiitzte Indikatoren in Bezug auf die Rechte von Men-
schen mit Behinderungen aussehen kénnten, ist eine
offene Frage. Auf sozialwissenschaftlich etablierte Indi-
katoren aus Deutschland zuriickzugreifen, konnte sinn-
voll sein, doch sind nicht alle diese Indikatoren geeig-
net, im Hinblick auf die Menschenrechte sinnvolle
Informationen zu liefern.

Der Schlussbericht der ,Vorstudie zur Neukonzeption
des Behindertenberichts” regt deshalb an, einen fach-
ibergreifenden Arbeitsprozess zu organisieren, um
vorgeschlagene oder bereits angewandte Indikatoren
auf ihre menschenrechtliche Relevanz hin zu priifen.

Der Entwicklungsprozess von Indikatoren sollte die
bereits vorhandenen internationalen Kenntnisse mit-
einbeziehen, die insbesondere im Rahmen der Verein-
ten Nationen existieren.® Eine unabhingige wissen-
schaftliche Kontrolle sollte deshalb beurteilen, welche
Indikatoren die staatlichen Verpflichtungen aus der
UN-Behindertenrechtskonvention hinreichend aufgrei-
fen. Auch nationale Menschenrechtsinstitutionen und
die Européische Grundrechteagentur arbeiten an Indi-
katoren, um ihre Monitoring-Funktion besser erfiillen
zu kénnen.*° Hierbei ist jedoch zu beachten, dass sich
der Verwirklichungsgrad der Menschenrechte nicht
ausschlieBlich numerisch ausdriicken ldsst, da Men-
schenrechte nicht quantifizierbar sind. Die Rechte sind
ein Ausdruck der Anerkennung der Menschenwiirde
und versperren sich dieser ,Verrechenbarkeit".*!

4.1.3 Quantitative und qualitative Indikatoren

Unterschieden werden quantitative (zum Beispiel die
Anzahl behinderter Menschen in Werkstéitten) und
qualitative Indikatoren (zum Beispiel die eigene
Bewertung eines in der Werkstatt arbeitenden Men-
schen). Beide sind wichtig, um zu dberpriifen, ob die
Menschenrechtsverpflichtungen eingehalten werden.
Je nach Fokus sollte abgewogen werden, ob quantita-
tive oder qualitative Indikatoren angebracht sind,
beziehungsweise ob eine Kombination der beiden sinn-
voll ist. So ist fiir die Erstellung und Priifung von Staa-
tenberichten eine empirische Erhebung der Lebensla-
gen von Gruppen in schwierigen Lebenslagen im Ver-
gleich zur Gesamtbevdlkerung notwendig, so dass hier
der Schwerpunkt auf den quantitativen Indikatoren
liegt.*?

Quantitative Indikatoren sind haufig MaBzahlen. Sie
erleichtern das Vergleichen von Informationen, solan-
ge derselbe Indikator beibehalten wird. Des Weiteren
zeigen sie an, welche Veranderungen von einem Erfas-
sungszeitpunkt zum ndchsten erzielt werden. Mit
quantitativen Indikatoren wird beispielsweise aufge-

36 Vgl. Stellungnahme der Monitoring-Stelle (2011) und Tomasevski, Katarina (2006): Human Rights Obligations in Education. The 4-A

Scheme. Nijmegen: Wolf Legal Publishers.

37 Siehe http://www.ohchr.org/EN/Issues/Indicators/Pages/HRIndicatorsindex.aspx (Stand: 1.10.12).

38 OHCHR 2008

39 Vgl Das Projekt zur Entwicklung von Indikatoren fiir das Recht auf Nahrung (IBSA), Riedel, Eibe: The IBSA Procedure as a Tool of
Human Rights Monitoring. http://virtualwww.rz.uni-mannheim.de/ionas/jura/riedel/inhalt/unterdokumente/downloads/ibsa/ibsa2/2

the ibsa procedure as a tool of human_rights monitoring 1 1.pdf (Stand: 25.06.2012).

40 Vgl. Andersen, Eric André/Sano, Hans-Otto (2006): Human Rights Indicators at Programme and Project level — Guidelines for Defining
Indicators, Monitoring and Evaluation, The Danish Institute for Human Rights. http://www.humanrights.dk/files/pdf/indikatorMANU-

ALwebPDF.pdf (Stand: 25.6.2012).

41 Vgl. Bielefeldt, Heiner (2008): Menschenwiirde. Vom Grund der Menschenrechte. Berlin: Deutsches Institut fiir Menschenrechte.
42 Vgl. Office of the High Commissioner (OHCHR) (2006): Bericht iiber Indikatoren fiir dieUberwachung der Einhaltung der Internationa-
len Menschenrechtsiibereinkiinfte, HRI/MC/2006/7 vom 11. Mai 2006, S. 1-24.


http://www.ohchr.org/EN/Issues/Indicators/Pages/HRIndicatorsIndex.aspx
http://virtualwww.rz.uni-mannheim.de/ionas/jura/riedel/inhalt/unterdokumente/downloads/ibsa/ibsa2/2_the_ibsa_procedure_as_a_tool_of_human_rights_monitoring_1_1.pdf
http://virtualwww.rz.uni-mannheim.de/ionas/jura/riedel/inhalt/unterdokumente/downloads/ibsa/ibsa2/2_the_ibsa_procedure_as_a_tool_of_human_rights_monitoring_1_1.pdf
http://www.humanrights.dk/files/pdf/indikatorMANUALwebPDF.pdf
http://www.humanrights.dk/files/pdf/indikatorMANUALwebPDF.pdf
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zeigt, wie hoch der Prozentsatz der behinderten Kinder
in Deutschland ist, die ihr Menschenrecht auf friih-
kindliche Bildung in inklusiven Kindertagesstatten aus-
iben konnen.

Qualitative Indikatoren geben Informationen ber die
Art und Weise, wie ein Recht ausgeiibt wird. Sie infor-
mieren liber Bewertungen und Einschdtzungen. Bei-
spielsweise kdnnen sie eine Innensicht der befragten
behinderten Erwachsenen wiedergeben, wie zufrieden
sie mit ihrer Schulbildung sind, die sie an einer Son-
derschule oder in einer inklusiven Schule erhalten
haben. Oft ist der Informationsgehalt qualitativer Indi-
katoren direkter und umfassender als derjenige quan-
titativer Indikatoren.

Fiir jedes Merkmal eines Menschenrechts sollten Struk-
tur-, Prozess- und Ergebnisindikatoren entwickelt wer-
den. Mit diesen drei Indikatorentypen kdnnen samtliche
Schritte bewertet werden, welche die Vertragsstaaten
zur Erflllung ihrer Verpflichtungen unternommen
haben - von der Erflillungsabsicht liber die Anstren-
gungen bis zu den Ergebnissen wie Rechtsvorschriften
oder politische Instrumente.

Strukturindikatoren beziehen sich - verallgemeinert
ausgedriickt — auf die rechtlichen Strukturen eines
Staates und lassen sich meistens auf alle Menschen-
rechte anwenden.*® Strukturindikatoren geben Auf-
schluss dariiber, ob und wann Rechtsinstrumente und
die grundlegenden institutionellen Mechanismen zur
Verwirklichung des betreffenden Menschenrechts rati-
fiziert wurden.

Beispiel: Ein Strukturindikator fiir das Recht auf Bil-
dung ist das Vorhandensein von entsprechenden nati-
onalen Rechtsvorschriften; der Indikator wird dabei als
Frage formuliert: Bestehen Schulgesetze, die den
Rechtsanspruch auf inklusive Bildung fiir behinderte
Kinder festschreiben?

Prozessindikatoren geben Auskunft Giber die ,Ursache-
Wirkung-Beziehung". Mit ihnen lassen sich die Schrit-
te messen, die ein Staat zur Verwirklichung eines Men-
schenrechts unternimmt, da Prozessindikatoren die
Instrumente staatlicher Politik in Beziehung zu Zwi-
schenergebnissen setzen. Instrumente staatlicher Poli-
tik sind alle MaBnahmen - beispielsweise 6ffentliche
Programme und konkrete Interventionen -, die ein
Staat ergreift, um ein Recht zu verwirklichen.

Beispiel: Ein Prozessindikator ist etwa die Partizipation
von Menschen mit Behinderungen in politischen Pro-
zessen, etwa im Bereich Recht auf schulische Bildung,
ob Kinder und Jugendliche mit und ohne Behinderun-
gen und ihre Angehdrigen in die Entwicklung eines
inklusiven Bildungssystems eingebunden waren?

Ergebnisindikatoren informieren tber den Verwirkli-
chungsstand des Menschenrechts in einem bestimmten
Kontext.** Sie sind daher bedeutsam fiir die Bewertung,
inwieweit ein Recht ausgeiibt werden kann. Haufig
entwickeln sie sich langsamer als Prozessindikatoren
und kdnnen nicht so schnell auf kurzfristige Verande-
rungen reagieren.

Beispiel: Ein Ergebnisindikator fiir das Recht auf Bil-
dung ist die Verfligbarkeit von barrierefreien Kinder-
tagesstdtten: Wie viele barrierefrei ausgestattete Kin-
dertagesstatten sind vorhanden? Wie viele Kinderta-
gesstatten sind noch separierend?

Die drei Indikatorentypen prézisieren, welche Schritte
und MaBnahmen die Verwirklichung eines Rechts
umfassen. Fiir jedes einzelne Recht der Behinderten-
rechtskonvention sind also charakteristische Merkma-
le sowie Struktur-, Prozess- und Ergebnisindikatoren
zu erstellen, um die Schritte und den Stand der Ver-
wirklichung messen und bewerten zu kénnen. Die Indi-
katorentypen konnen sich je nach Gegenstand iiber-
schneiden, sind jedoch generell unterschiedlich aus-
gerichtet.

4.2 Aufschliisselung von Daten

Gem3B Artikel 31 UN-BRK sollen die Informationen
aufgeschliisselt werden.*® Informationen miissen also
nach bestimmten Gesichtspunkten differenziert
gewonnen, verarbeitet und dargestellt werden. Eine
besonders wichtige Kategorie neben dem Merkmal
Behinderung beziehungsweise Behinderungsarten bei
der Aufschliisselung von Daten ist anerkanntermalBen
.Geschlecht”. Beispielsweise kann man mithilfe dieser
Kategorie deutlich machen, ob und in welchem Ver-
hadltnis Frauen und Méanner Beratungsangebote in
Anspruch nehmen, oder ob und in welchem Umfang
beide Gruppen Antrage auf Sozialleistung stellen bezie-
hungsweise in welchem Umfange beide Sozialleistun-
gen erhalten.

43 Hingegen werden Prozess- oder Ergebnisindikatoren eher spezifisch eingesetzt.

44 Dies unterscheidet sie von den anderen beiden Indikatorentypen.
45 Vgl. Art. 31 Abs. 2 UN-BRK
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Die Kriterien zur Differenzierung umfassen im Allge-
meinen die in den UN-Menschenrechtsvertragen
genannten Diskriminierungsverbote: Neben den bereits
aufgelisteten Kriterien gehdren dazu Religion, Sprache,
Hautfarbe, soziale Herkunft oder politische Anschau-
ung*® sowie sozialer, wirtschaftlicher und politischer
Status*’. Der UN-Fachausschuss zur UN-BRK erklrt,
dass ,statistische Daten iiber die Verwirklichung jedes
der in dem Ubereinkommen niedergelegten Rechte,
aufgeschliisselt nach Geschlecht, Alter, Art der Behin-
derung (korperliche Behinderung, Sinnesbeeintrichti-
gung, geistige oder seelische Behinderung), ethnischer
Herkunft, stddtischer/landlicher Bevélkerung und sons-
tigen relevanten Kategorien" gesammelt werden miis-
sen.*® Eine Aufschliisselung ist auch fiir die Struktur-,
Prozess- und Ergebnisindikatoren entscheidend.*® Ein
besonders wichtiger Faktor bei der Aufschliisselung
von Daten ist zum Beispiel die Kategorie ,Geschlecht".>°
So lassen sich am Indikator Anteil von behinderten Kld-
gerinnen /Kldger die Beratungs- und Prozesskostenhil-
fe beantragen und erhalten, geschlechtsspezifische
Unterschiede erkennen, die zu Lasten von behinderten
Frauen bestehen.

Mit der Aufschliisselung nach den genannten Merk-
malen ist es moglich, die Lebenslagen behinderter
Menschen differenziert zu beschreiben und zu Gber-
priifen, wie der Staat die in der UN-BRK konkretisier-
ten Menschenrechte fiir behinderte Menschen umsetzt.
Gleichzeitig bildet sie die Wissensgrundlage fiir eine
zielgerichtete und damit wirkungsvolle Politikgestal-
tung zur Verwirklichung der Rechte behinderter Men-
schen in allen Lebenslagen.

4.3 Partizipative Forschung

Das menschenrechtliche Prinzip der Partizipation, Men-
schen an den sie betreffenden Belangen zu beteiligen,
ist im Zusammenhang der UN-BRK zu einer Verpflich-
tung entwickelt worden.®" Dieser Partizipationsansatz
kann sehr gut auf die sozialwissenschaftliche For-
schung zu Behinderung tibertragen werden und unter-
streicht damit eine bekannte Herausforderung, die
bereits vor einigen Jahren aus der Kritik an der tradi-
tionellen Forschung entwickelt wurde.

Die Ansétze sind nicht streng voneinander abzugren-
zen, da sie sowohl Gemeinsamkeiten als auch Unter-
schiede haben. In der neueren Literatur werden vier
Anséatze partizipativer Forschung in Theorie und Praxis
unterschieden: Participatory Action Research/ Partizi-
patorische Forschung, Emanzipatorische Forschung,
Inklusive Forschung und Transdisziplindre Forschung.>?
Ihr aller Anliegen ist es, die liberlieferten Grenzen von
Wissenschaft und Praxis aufzuheben und stattdessen
einen Dialog mit der Praxis zu flihren und gesellschaft-
liche Verhdltnisse im sozialen Nahraum zu verbessern.
Hiermit geht eine enge Kooperation aller Beteiligten
einher, so dass Forschen zu einem gemeinsamen Lern-
prozess wird.>

Diese partizipativen Forschungsansitze (so auch die
reprasentative Studie zur Lebenssituation und Benach-
teiligung behinderter Frauen)®* zeigen, wie auch die
Forschung die vollstandige und gleichberechtigte Par-
tizipation von behinderten Menschen in der Gesell-
schaft fordert. °° Dementsprechend sollten Forschungs-
stil, -design und -methodik - unabhdngig von poten-
tiell erhdhtem finanziellen und zeitlichen Aufwand
- variiert und adaptiert werden.

46 Vgl. Art. 2 Abs. 2 IPWSKR (UN (1966): Internationaler Pakt iiber wirtschaftliche, soziale und kulturelle Rechte vom 16.12.1966, fiir die
Bundesrepublik Deutschland in Kraft getreten am 03.01.1976 (BGBI. 1976 I1 S. 1569)), und Art. 2 Abs. 1 IPBPR, (UN (1966):
Internationaler Pakt liber biirgerliche und politische Rechte vom 16.12.19686, fiir die Bundesrepublik Deutschland in Kraft getreten am
23.03.1976 (BGBI. 1976 11 S. 1068)). und Praambel der UN-BRK, Absatz (p).

47 OHCHR (2006), S. 9.

48 Ausschuss fiir die Rechte von Menschen mit Behinderungen 2009: 4. Der Ausschuss sieht auBerdem vor, dass die Daten ,auf
Grundlage eines jahrlichen Vergleichs lber die vergangenen vier Jahre” erhoben werden. Dieses Kriterium ist im Hinblick auf die
periodische Staatenberichterstattung formuliert; der Sache nach ist eine solche Vergleichbarkeit tiber die Zeit auch fiir die innerstaat-

liche Uberpriifung erforderlich.
49 OHCHR (2008),S. 7.

50 Die Wichtigkeit spiegelt sich auch darin wieder, dass die UN-BRK ausdriicklich auf eine mdgliche Mehrfachdiskriminierung von Frauen
und Madchen mit Behinderungen hinweist (Art. 6 Abs. 1). Nach Geschlecht aufgeschliisselte Daten erlauben eine gender-sensible

Perspektive fiir die Entwicklung von Pldnen und Programmen.
51 Siehe auch UN-BRK: Artikel 4 Absatz 3.

52 Vgl. im Folgenden Goeke, Stephanie/Kubanski, Dagmar (2012): Menschen mit Behinderungen als Grenzgangerlnnen im akademischen
Raum - Chancen partizipatorischer Forschung. In: Forum Qualitative Sozialforschung (FQS) 2012, Volume 13, No. 1, Art. 6
53 Vgl. auch Miirner, Christian/Schénwiese, Volker (Hg.): Das Bildnis eines behinderten Mannes. Bildkultur der Behinderung vom 16. bis

ins 21. Jahrhundert. Neu-UIm: AG Spak Biicher
54 Vgl. Hornberg/Schréttle (2012).

55 Vgl. zu partizipativer Forschung auch Buchner, Tobias/Koenig, Oliver/Schuppener, Saskia (2011): Gemeinsames Forschen mit Menschen
mit intellektueller Behinderung. Geschichte, Status Quo und Mdglichkeiten im Kontext der UN-Behindertenrechtskonvention. In:

Teilhabe 1 (50), S. 4-10.
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4.4 Grenzen der Daten- und Informations-
gewinnung

4.4.1 Nationale, internationale und ethische
Schutznormen

Der Staat verpflichtet sich zur Einhaltung der natio-
nalen und internationalen Standards zum Schutz der
Menschenrechte der gesamten Zielgruppe, also aller
Menschen mit Behinderungen - auch derjenigen mit
schweren Behinderungen - sowie zur Einhaltung der
ethischen Grundsatze fiir die Datensammlung und
-nutzung. Wer Daten erheben will, muss diese drei
Normebenen beachten und die erhaltenen Informati-
onen mit der notwendigen Achtung und Vorsicht
behandeln. Insbesondere diirfen Daten nur im Sinne
und mit Kenntnis der Zielgruppe verwendet werden.

Diese Grenzziehung der UN-BRK beruht auf den his-
torischen Erfahrungen struktureller Benachteiligung
behinderter Menschen, von physischer und psychischer
Gewalterfahrung bis zum administrativ geplanten Mord
im Nationalsozialismus.®® Beispielsweise diente die
Erfassung von Anzahl und Wohnort von Hilfsschiilern
und -schiilerinnen dem nationalsozialistischen Regime
dazu, medizinische Versuche und die Ermordung dieser
Personengruppe zu planen (vgl. auch die sogenannte
T4-Aktion).®” Die Entwicklung und Verwendung von
Meldebdgen zu behinderten oder kranken Menschen
wurde damals von staatlicher Seite angeordnet, hiufig
rechtlich begriindet und von Gesundheitsdmtern und
Arzten sowie von pidagogischem Personal in Hilfs-
schulen oder Heimen durchgefiihrt.

Um einem Missbrauch von Daten vorzubeugen bezie-
hungsweise zu verhindern, sollten alle entsprechenden
Regelungen, Mechanismen und Institutionen gewahr-
leisten, dass die Grund- und Menschenrechte sowie
ethische Grenzen eingehalten werden. Hierzu gehoren
zum Beispiel die Datenschutzgesetze auf Bundes- und
Landesebene sowie weitere verbindliche Bestimmun-
gen, wissenschaftliche Ethik-Kodizes, die Ethikkom-
missionen der Arztekammern und wissenschaftlicher
Forschungseinrichtungen.®®

Mit der Datenerhebung ist die Frage verbunden, wel-
che Einstellungen eine Gesellschaft gegeniiber behin-
derten Menschen hat, und inwieweit sie ihre Men-
schenrechte und Menschenwiirde respektiert. Die Ver-
pflichtung von Deutschland als Vertragsstaat zur
Datenerhebung gemaB Artikel 31 der UN-BRK geht
einher mit der Pflicht zur Beachtung ethischer Grund-
satze sowie des Rechts auf Gesundheit und des Rechts
auf Schutz der Unversehrtheit der Person.>®

Die medizinische Forschung der letzten 20 Jahre zeigt
jedoch, dass behinderte Menschen in ihren Rechten
nicht immer gleich geachtet wurden wie nichtbehin-
derte Menschen. Dies lasst sich exemplarisch an rein
fremdniitziger® Forschung des sogenannten Fall Eisin-
gen verdeutlichen: Im Zeitraum von 1995-98 wurden
geistig behinderten Menschen in einem Wohnheim
Blutproben zur genetischen Diagnostik entnommen:
ohne ihre Einwilligung einzuholen, und ohne ihre Ange-
horigen (oder Sorgeberechtigten) zu informieren und
um Zustimmung zu fragen.5' Da seit dem Niirnberger
Kodex®? von 1947 die freiwillige Einwilligung der Ver-
suchsperson unbedingt erforderlich ist, widerspricht

56 Die Erfassung von personenbezogenen Daten bildet die Grundlage fiir den Umgang mit diesen Daten; der Verfahrenslauf tiber
vertiefende Ermittlungen iber die Personen, gesundheitliche Untersuchungen und die Beurteilung mdglicher medizinische Eingriffe
lasst sich anhand der Rolle von Gesundheitsdmtern und ihrer Amtsérzte bei der Durchfiihrung von Zwangssterilisationen im
Nationalsozialismus nachvollziehen (vgl. Vossen, Johannes (2005): Erfassen, Ermitteln, Untersuchen, Beurteilen. Die Rolle der
Gesundheitsdmter und ihrer Amtsarzte bei der Durchfiihrung von Zwangssterilisationen im Nationalsozialismus. In: Hamm, Margret
(Hg.): Lebensunwert zerstorte Leben. Zwangssterilisation und ,Euthanasie”. Frankfurt/Main: Verlag fiir Akademische Schriften, S.

86-97).

57 Vgl. http://www.gedenkstaette-hadamar.de/webcom/show_article.php/ c-856/i.html (Stand : 26.06.2012). Mit dem Namen T4-Aktion

wird die systematische Ermordung von mehr als 70.000 Psychiatrie-Patienten und behinderten Menschen durch SS-Arzte und
-Pflegekrafte von 1940 bis 1941 bezeichnet. Die Abkiirzung weist auf die TiergartenstraBe 4, in der sich befand sich wahrend der
NS-Zeit die Zentrale fiir die Leitung der deutschlandweiten Ermordung behinderter Menschen befand.

58 Siehe Bundesdatenschutzgesetz (BDGS) 1990 (mit Anderungen 2003 und 2009) und auch Hatt, Janina (2012): Konfliktfeld Daten-
schutz und Forschung. Notwendigkeit und Mdglichkeiten neuer Regelungen unter besonderer Berlicksichtigung der sozialwissen-

schaftlichen Forschung. Frankfurt/Main: Nomos.
59 Vgl. Art. 25, Art. 17 und auch Art. 15 UN-BRK

60 Von ,rein fremdniitziger" Forschung wird gesprochen, wenn ausschlieBlich wissenschaftliche Forschungsinteressen verfolgt werden,
von denen der einzelne Proband keinen Vorteil hat (vgl. Eser, Albin/von Lutterotti, Markus/Sporken, Paul (1989): Lexikon Medizin,

Ethik, Recht. Freiburg: Herder ).

61 Vgl. Dorner, Klaus (2002): Der Fall Eisingen - Fremdniitzige Forschung ohne Einwilligung. In: Kolb, Stephan et al. (Hg. fiir den IPPNW):
Medizin und Gewissen. Wenn Wiirde ein Wert wiirde... Eine Dokumentation liber den internationalen IPPNW-Kongress Erlangen
24.-27. Mai 2001, Frankfurt/Main: Mabuse, S. 64-65; Graumann, Sigrid (2004): Ethik der klinischen Forschung. Berlin: IMEW.

62 Zum Niirnberger Kodex, der Stellungnahme des I. Amerikanischen Militargerichtshofes lber ,zuldssige medizinische Versuche”, vgl.
Mitscherlich, Alexander und Mielke, F. (Hrsg.) (1960): Medizin ohne Menschlichkeit. Dokumente des Niirnberger Arzteprozesses.
Frankfurt/Main, 272f., auch http://www.ippnw-nuernberg.de/aktivitaet2 1.html (Stand: 24.06.2012)

15


http://www.gedenkstaette-hadamar.de/webcom/show_article.php/_c-856/i.html
http://www.ippnw-nuernberg.de/aktivitaet2_1.html

Menschenrechtsbasierte Datenerhebung - Schliissel fiir gute Behindertenpolitik

16

die medizinische Datenerhebung des Eisinger Falls dem
ethischen Grundsatz, der als historische Konsequenz
aus den Medizinverbrechen des Nationalsozialismus
von den Niirnberger Richtern formuliert wurde.®® Eben-
so wenig beachtet wurden auch die Anti-Folter-Kon-
vention, der Internationale Pakt Gber Biirgerliche und
Politische Rechte sowie die Europdische Menschen-
rechtskonvention.®* Sie alle verbieten aus demselben
Grund korperliche Eingriffe beziehungsweise medizi-
nische Versuche ohne Einwilligung.

Wenn an behinderten Menschen geforscht wird, um
Daten liber ihre Lebenslagen zu gewinnen, miissen die-
se vorher einwilligen - ebenso wie nichtbehinderte
Menschen. Die Verweigerung einer Einwilligung ist zu
respektieren; fehlt eine Einwilligung, muss die Daten-
erhebung oder Forschung unterbleiben. GemaB den
menschenrechtlichen Anforderungen sind behinderte
Menschen in einer fiir sie addquaten Kommunikations-
form, mit der notwendigen Zeit und mit achtsamem
Habitus um ihr Einverstandnis zu bitten. Zudem sind
sie wahrend der gesamten Zeit in alle dazugehorigen
Aspekte der Forschung beziehungsweise der Untersu-
chung in geeigneter Form einzubeziehen.

4.4.2 Nichtdiskriminierende Informations-
gewinnung liber Behinderung

Wenn Informationen iiber Menschen mit Behinderun-
gen gewonnen werden und diesem Prozess eine Defi-
nition von Behinderung zugrunde liegt, besteht die
Gefahr einer Festschreibung und damit verbundener
Einengung oder auch Stigmatisierung. Daher ist die
Frage berechtigt, ob generell auf die Datenerfassung
von Behinderung verzichtet werden sollte, um poten-
tielle Stigmatisierungen zu vermeiden. Allerdings

besteht der Vorteil einer Definition von Behinderung
darin, dass das Verstandnis von Behinderung und damit
auch das der zu erfassenden Daten klar umrissen sind.

Im internationalen Raum wird mit diesem Problem
unterschiedlich umgegangen.®® So haben die Nieder-
lande keine juristische oder medizinische Behinde-
rungsdefinition, um eine Einengung durch eine defizi-
tére Erfassung auszuschlieBen.®® Gleichwohl hat das
dortige Statistikbiiro in Kooperation mit dem kulturel-
len Planungsbiiro im Rahmen von spezifischen Unter-
suchungen Statistiken aufgestellt. Diese Erhebungen
erfassen jedoch nicht individuelle Beeintrachtigungen
aus medizinischer Perspektive, sondern Teilhabeein-
schrankungen gemaB Selbsteinschitzung und fachli-
cher Begutachtung.®” Auch an niederléndischen Uni-
versitdten werden Behinderungen in differenzierter
Form - nach unterschiedlichen Beeintrachtigungen
und nach Unterstiitzungsbedarf - erfragt, um die Stu-
diensituation umfassend beurteilen zu kénnen.®®

Dieses Vorgehen ist beispielgebend, weil es statt eines
medizinischen Verstdndnisses von Behinderung den
Behinderungsbegriff der UN-BRK zu Grunde legt,
wonach Behinderung das Ergebnis ist aus der Wech-
selwirkung zwischen Menschen mit Beeintrachtigun-
gen und Barrieren der Umwelt.®®

4.5 Veroffentlichung in zuganglichen Formaten

Die Bundesregierung sowie alle staatlichen Institutio-
nen und solche, die 6ffentliche Aufgaben wahrnehmen,
sind verpflichtet, Datensammlungen und Statistiken in
Formaten zu veroffentlichen, die fiir behinderte Men-
schen zuginglich sind.”® Hierzu gehéren alle Kommu-
nikationsformen behinderter Menschen, wie Gebar-

63 Vgl. ausfiihrlicher auch Wunder, Michael (2004): Fremdniitzige Forschung mit nicht einwilligungsfiahigen Menschen. In: Graumann,
Sigrid/Griiber, Katrin/Nicklas-Faust, Jeanne/Schmidt, Susanna/Wagner-Kern, Michael (Hg.): Ethik und Behinderung. Ein Perspektiven-
wechsel. Frankfurt/Main: Campus, S. 120-125; Wunder, Michael (2002): Der Niirberger Kodex und seine Bedeutung fiir heute. In:
Kolb, Stephan et al. (Hg. fiir den IPPNW): Medizin und Gewissen. Wenn Wiirde ein Wert wiirde... Eine Dokumentation Giber den
internationalen IPPNW-Kongress Erlangen 24.-27. Mai 2001. Frankfurt/Main: Mabuse, S. 54-63.

64 Ubereinkommen der Vereinten Nationen gegen Folter und andere grausame, unmenschliche oder erniedrigende Behandlung oder
Strafe (CAT) vom 10.12.1984, fiir die Bundesrepublik in Kraft getreten am 26.06.1987 (BGBI. 1990 II, S. 246; IPBPR, Konvention zum
Schutze der Menschenrechte und Grundfreiheiten (EMRK) vom 04.11.1950, fiir die Bundesrepublik Deutschland in Kraft getreten am

03.09.1953 (BGBI. 1952 I, S. 685).
65 Vgl. BMAS 2011, S.67.

66 ,Grundlage der niederléndischen Behindertenpolitik ist, dass jeder Politikbereich auf die Belange von Menschen mit Behinderungen
Riicksicht nehmen muss. Die Niederlande kennen keine gesetzliche Definition von Behinderung. Dem liegt eine politische Entschei-
dung zugrunde. Es wurde als politisch nicht wiinschenswert und nicht machbar erachtet, alle denkbaren bzw. vorhandenen
individuellen Behinderungen unter einer einheitlichen, auf alle einschldgigen Gesetzesvorschriften anwendbare Definition zusammen-
zufassen. Daraus folgt, dass fiir die Niederlande weder exakte Zahlen {iber die Anzahl von Menschen mit Behinderungen, noch
Aufschliisselungen nach Alter, Geschlecht und Art der Behinderung vorhanden sind" (BMAS 2011. S.285)

67 Vgl. http://www.scp.nl/Publicaties/Alle_publicaties/Publicaties 2007/Meedoen met beperkingen (Stand: 29.11.2011).

68 Vgl. http://studiekeuzeinformatie.nl/Pages/Vragenlijstdo20NSE2011%20DU.pdf (Stand : 29.11.2011).

69 Vgl. Priambel e UN-BRK, ausfiihrlicher Hirschberg (2011).
70 Vgl. Art. 31 Abs. 3 UN-BRK


http://www.scp.nl/Publicaties/Alle_publicaties/Publicaties_2007/Meedoen_met_beperkingen
http://studiekeuzeinformatie.nl/Pages/Vragenlijst%2520NSE2011%2520DU.pdf
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densprache, Brailleschrift oder andere fiir blinde und
sehbehinderte Menschen angemessene Formate sowie
Leichte Sprache.”! Mit dieser Verpflichtung stellt die
BRK wirksam Transparenz her, damit Menschen mit
Behinderungen kontrollieren kdnnen, welche Daten
staatliche Stellen iiber sie sammeln (Rechenschafts-
funktion). AuBerdem starkt das Wissen um ihre Lebens-
lagen Menschen mit Behinderungen in ihrer Rechts-
wahrnehmung im politischen Prozess und vor Gericht
(Empowermentfunktion).

4.6 Gute Praxis in Deutschland: Die Studie
.Lebenssituation und Belastungen von Frauen
mit Beeintrachtigungen und Behinderungen in
Deutschland”

Die aufgefiihrten Anforderungen an eine Datengewin-
nung, die sowohl in Inhalt und Verfahren den Vorgaben
der UN-BRK entspricht, sind anspruchsvoll - lassen sich
aber in der Praxis umsetzen. Ein gutes Beispiel hierfiir
ist die reprasentative Untersuchung ,Lebenssituation
und Belastungen von Frauen mit Beeintrachtigungen
und Behinderungen in Deutschland”, die im Auftrag
des Bundesministeriums fiir Familie, Senioren, Frauen
und Jugend (BMFSFJ) durchgefiihrt wurde, und die zum
ersten Mal in der Geschichte der Datenerfassung in
Deutschland behinderte Frauen {iber ihre Lebenslagen
und ihre Gewalterfahrungen befragte.”?

Um die Wiirde und Autonomie der Betroffenen (Art. 3
a) UN-BRK) zu achten, wurden gehdrlose Frauen in
Gebéardensprache interviewt, Frauen mit Lernschwie-
rigkeiten in Leichter Sprache und Frauen mit psychi-
schen Schwierigkeiten in einer fiir sie passenden Art
und Weise - und zwar jeweils von Frauen. Es wurde
damit sowohl das Recht der behinderten Frauen auf
MeinungsduBerung und Wahl der Kommunikations-
form’? beachtet, als auch durch Personen gleichen
Geschlechts befragt, was angesichts der hochstpersdn-
lichen Thematik als wichtig anzusehen ist. Unter ande-
rem wurde erfasst, welche Einschrdnkungen ihrer
Rechte die Frauen erfahren haben durch strukturelle,
psychische, physische und auch sexuelle Gewalt im
privaten Wohnraum oder auch bei der Arbeitstatigkeit,
und inwiefern ihre Rechte auf Privatsphdre und auf

71 Siehe auch Artikel 2 Unterabsatz 1 UN-BRK.
72 Vgl. Hornberg/Schréttle (2012).
73 Vgl Art. 21 UN-BRK

Freiheit von Gewalt und Missbrauch missachtet wur-
den.”® Die Untersuchung’® zeigt, wie Informationen
behinderter Menschen quantitativ und spezifisch qua-
litativ in menschenrechtlich angemessener Art und
Weise, mit ausreichend Zeit (fiir Befragung und Inter-
views) und der jeweils passenden Kommunikationsform
erhoben werden kdnnen.

5 Restimee und Empfehlungen

Ziel dieses Positionspapiers ist es, die Anforderungen
des Artikels 31 UN-BRK an die politische Umsetzung
der Konvention zu veranschaulichen und zu erkldren,
welche Faktoren fiir eine solide Erhebung der Daten
liber die Lebenslagen behinderter Menschen zu beach-
ten sind.

Die Kernaussage von Artikel 31 ist: Eine gute Politik
erfordert eine fundierte Informationsbasis, einschlieB3-
lich Daten und Statistiken. Insbesondere benétigt eine
menschenrechtsgestiitzte Politik flir Menschen mit
Behinderungen spezifisches Wissen iiber die men-
schenrechtlichen Zusammenhange ihrer Lebenslagen
und die Wirkung staatlicher MaBnahmen wie Gesetze,
Programme und Entscheidungen. Ein Augenmerk liegt
in diesem Zusammenhang auf Gruppen, die es beson-
ders schwer haben, ihre Rechte selbsténdig einzufor-
dern und durchzusetzen.

Der seit 1984 einmal pro Legislaturperiode erstellte
Behindertenbericht der Bundesregierung wird auf der
Basis der UN-BRK neu konzipiert und dient gleichzei-
tig weiterhin als Rechenschaftsgrundlage fiir die
Behindertenpolitik der Bundesregierung. Der priméare
Gewinn der Qualifizierung einer Datenbasis liegt dar-
in, die Politik fiir Menschen mit Behinderungen und
die Gewdhrleitung ihrer Rechte zu verbessern; dass
dariiber hinaus mit diesen Daten die nationale Bericht-
erstattung auf verbesserter Grundlage und an den
Rechten der UN-BRK ausgerichtet erfolgen kann, ist
eine sehr wichtige wie begriiBenswerte Folge.

Das Vorhaben einer reprasentativen Langzeitstudie zu
Lebenslagen behinderter Menschen (Disability Survey)
ist begriiBenswert (siehe Kapitel 1). Durch Artikel 31

74 Vgl. Art. 23, 27, 22, 16 UN-BRK; vgl. die Dokumentation des Potsdamer Rechtssymposiums, das ebenfalls vom BMFSJ geférdert wurde,
Zinsmeister, Julia (2003): Sexuelle Gewalt gegen behinderte Menschen sowie Gewaltprivention und Opferschutz zwischen

Behindertenhilfe und Strafjustiz. Leverkusen: Leske + Budrich.

75 Auch wenn das Forschungsdesign nicht menschenrechtsbasiert ist, ist diese Studie ein herausragendes Beispiel fiir eine sinnvolle

Datenerhebung von behinderten Menschen.
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UN-BRK ist Deutschland verpflichtet, geeignete Infor-
mationen liber die Lebenslagen behinderter Menschen
zu sammeln und auf dieser Basis politische MaBnah-
men zur Rechtsverwirklichung der UN-BRK zu entwi-
ckeln (siehe Kapitel 2). Der Fokus liegt hierbei nicht auf
den Beeintrachtigungen, sondern auf den Barrieren,
denen behinderte Menschen in ihrer Rechtsausiibung
begegnen. Die bisher in Deutschland vorhandenen
Datensammlungen lber die Lebenslagen behinderter
Menschen in der Bundesrepublik Deutschland sind
nicht menschenrechtsbasiert; zudem bestehen Dun-
kelfelder, liber die es kaum Erkenntnisse gibt.

Aus diesem Grund formuliert Artikel 31 UN-BRK dar-
iber hinaus Anforderungen an die Informations-
gewinnung iiber die Lebenslagen behinderter Men-
schen (siehe Kapitel 3). Zur detaillierteren Bestimmung,
wie weit ein Menschenrecht in Deutschland bereits
umgesetzt ist, dienen menschenrechtsgestiitzte Indi-
katoren. Am Recht auf Bildung gemaB der UN-BRK
wird exemplarisch ausgefiihrt, was Indikatoren anzei-
gen iiber die rechtlichen Strukturen, den Umsetzungs-
prozess und den Verwirklichungsstand eines Men-
schenrechts. Um fundierte Informationen liber die
Lebenslagen behinderter Menschen zu erhalten, ist es
wichtig, die Daten nach weiteren Diskriminierungs-
merkmalen aufzuschliisseln. GemaB den menschen-
rechtlichen Grundsétzen sind behinderte Menschen an
Forschung und Informationsgewinnung Uber ihre
Lebenslagen zu beteiligen, das Forschungsdesign ist
partizipativ zu gestalten. Eine solide Datengrundlage
erfordert auch, die menschenrechtlichen und ethischen
Grenzen der Datenerfassung einzuhalten. Eine weitere
Anforderung an die Bundesregierung und staatliche
Institutionen liegt darin, Datensammlungen barriere-
frei zu verdffentlichen und hierbei unterschiedliche
Kommunikationsformen zu beriicksichtigen.

Die reprasentative Untersuchung der Lebenssituation
und Belastungen von Frauen mit Beeintrachtigungen
und Behinderungen in Deutschland veranschaulicht,
wie Daten behinderter Menschen addquat erhoben und
die ethischen Grenzen der Informationsgewinnung
gewahrt werden kdnnen. Diese Studie ist die erste, die
reprasentative Daten in ethisch addquater Weise in
exkludierenden Einrichtungen (Wohnheimen und
Werkstitten) gesammelt hat. Dabei wurde das Dun-
kelfeld der besonders vulnerablen Gruppe schwer und
mehrfachbehinderter Frauen sowie der exkludiert woh-
nenden und arbeitenden Menschen erhellt und
Erkenntnisse iiber deren Lebenslagen gewonnen.

Um die menschenrechtlichen Vorgaben zu Statistik und
Datensammlung gemaB Art. 31 UN-BRK zu verwirkli-
chen, sind alle staatlichen Stellen gefordert, die unmit-
telbar zur Umsetzung verpflichtet sind. Angesprochen
sind dabei auch Universitdten und andere Forschungs-
einrichtungen, die 6ffentliche Aufgaben wahrnehmen,
ggf. als mittelbare Adressaten der Verpflichtung. Eine
umfassende Umsetzung von Artikel 31 UN-BRK (und
der gesamten Konvention) kann nur gelingen, wenn
politisch bedeutsame und in der Praxis wirkungsvolle
Akteure wie statistische Bundesdamter, Wissenschaft,
Trager von Einrichtungen oder die Zivilgesellschaft in
ihrem jeweiligen Zustdndigkeitsbereich mitwirken,
Datensammlungen und Statistiken zu den Lebenslagen
behinderter Menschen zu verbessern.

6 Empfehlungen der Monitoring-Stelle

Vor diesem Hintergrund empfiehlt die Monitoring-Stel-
le hinsichtlich der Umsetzung von Artikel 31 UN-BRK

¢ Die Bundesregierung sollte neben dem Gebrauch
bestehender quantitativer Datenquellen und qua-
litativer Forschung zu spezifischen Lebenslagen
nach internationalem Vorbild einen eigenstdndigen
reprasentativen Survey zur Erfassung der Lebens-
lagen behinderter Menschen (Disability Survey)
einflihren.

® Die Bundesregierung sollte neben dem Disability
Survey qualitative Spezialstudien in Auftrag geben
zu den Lebenslagen von Gruppen, deren Rechts-
ausiibung besonders gefihrdet ist (Gruppen in vul-
nerablen Lebenslagen). Dazu gehdren beispielswei-
se Menschen mit mehrfachen Behinderungen oder
Menschen, die in exkludierenden Einrichtungen
wohnen oder arbeiten (etwa Gefingnissen etc.).

® Die Bundesregierung sollte die Priifung und Fort-
entwicklung von menschenrechtsgestiitzten Indi-
katoren férdern und vom Staat unabhangige Struk-
turen fiir den erforderlichen Arbeits- und Verifika-
tionsprozess schaffen. Um qualitative und
quantitative Informationen Gber die Lebenslage
von Menschen mit Behinderungen zu gewinnen,
die etwas lber den Verwirklichungsgrad der Rech-
te im Sinne der UN-BRK aussagen, sind Indikatoren
bedeutsam, die an die menschenrechtliche Norm-
struktur der UN-BRK riickgebunden sind.

® Die Bundesregierung sollte die Trager von Leistun-
gen und Einrichtungen, die fiir den Behinderten-
bericht relevante Daten erheben, verpflichten, die
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erforderlichen Auskiinfte nach Merkmalen (wie
Geschlecht, ethnische Herkunft, Art der Behinde-
rung, Bildungsgrad, Erwerbstatigkeit) aufgeschliis-
selt zu erteilen, beziehungsweise soweit eine Ver-
pflichtung bereits besteht, auf deren Erfiillung hin-
wirken.

Die Regierungen der Lander (sowie die zustindi-
gen Behdrden und statistischen Landesamter) soll-
ten die bundesweiten Standards moglichst auf der
Basis menschenrechtsgestiitzter Indikatoren auf-
greifen, mit denen behinderungsrelevante Daten
und Informationen gewonnen und aufbereitet wer-
den.

Die Wissenschaft sollte die Behindertenrechtskon-
vention in Lehre und Forschung stérker aufgreifen
und menschenrechtsgestiitzte Indikatoren zur
Erhebung der Lebenssituation behinderter Men-
schen entwickeln.

Die Wissenschaft sollte partizipative Forschungs-
ansdtze nutzen und behinderte Menschen als Mit-
Forschende und Fachpersonen einbeziehen. Hierbei
sollen die bisher verwendeten Forschungsmetho-
den weiterentwickelt werden.

Die Zivilgesellschaft, insbesondere Verbinde, die
eigene Einrichtungen betreiben, sollten zu einer
differenzierten Datenerhebung beitragen und iber
die Lebenslagen von Menschen auch mit schweren
und mehrfachen Behinderungen ausfiihrlich und
unter Beachtung des Datenschutzes Auskunft
geben.

Die Wissenschaft, die Bundes- und Landesregie-
rungen sowie alle Beteiligten sollten menschen-
rechtsgestiitzte Indikatoren nutzen, aber in allen
Féllen die Grenzen der Daten- und Informations-
gewinnung beachten und sich ihrer Verantwortung
bei der Erhebung bewusst sein.
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