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Vorwort

Menschen mit Behinderung werden alter. Auch Menschen mit einer
wesentlichen Behinderung. lhre Lebenserwartung gleicht sich der
allgemeinen Lebenserwartung an. Darauf kann unsere Gesellschaft
stolz sein.

Nachdem die Nationalsozialisten nahezu eine ganze Generation von
Menschen mit Behinderungen ermordet haben, erreichen nunmehr
die nach dem Krieg geborenen Personen das Rentenalter.
Gleichzeitig hat sich die medizinische und soziale Versorgung der
Menschen in Deutschland auf ein bislang unbekannt hohes Niveau
entwickelt. Eine historisch neue Situation.

Eine historisch neue Situation, in der langst noch nicht alle Fragen der Eingliederungshilfe flr
Menschen mit wesentlichen Behinderungen geklart sind.

Gleichzeitig befinden sich die Leitbilder fir diese Hilfen im gesellschaftlichen Wandel. Standen bis
in die 80er Jahre des 20. Jahrhunderts eher der Schutz der Gemeinschaft und das ,flirsorgliche"
Absondern der Menschen mit Behinderungen im Vordergrund, so ist es heute selbstverstandlich,
dass Menschen mit wesentlichen Behinderungen Teil der Gemeinschaft sein sollen. Spatestens
das am 26. Marz 2009 in Deutschland in Kraft getretene Ubereinkommen der Vereinten Nationen
Uber die Rechte von Menschen mit Behinderungen hat dieses Leitbild gesetzlich festgeschrieben:
Die inklusive Gesellschaft, in der alle Birgerinnen und Birger mit oder ohne Behinderung
selbstbestimmt leben kdnnen.

Die besonderen Herausforderungen, die das Alterwerden von Menschen mit Behinderungen mit
sich bringt, sind bereits im Jahre 2000 Gegenstand einer Broschiire der LWL - Behindertenhilfe
gewesen. Der LWL Sozialausschuss hat im Jahre 2009 die Verwaltung darum gebeten den
bisher erreichten Sachstand darzustellen und so der weiteren Diskussion im Ausschuss und der
Offentlichkeit zuganglich zu machen. Diesem Auftrag entspricht die LWL-Behindertenhilfe mit der
Herausgabe einer aktuellen Broschtire gern.

Zwischenzeitlich hat sich der LWL als Partner an einem vom Bundesministerium fur Bildung und
Forschung geférderten Projekt der Katholischen Hochschule Nordrhein-Westfalen, Abteilung
Minster, mit dem Titel ,LEQUI - Lebensqualitat inklusiv(e) — Innovative Konzepte unterstitzten
Wohnens élter werdender Menschen mit Behinderung” beteiligt. Die bisherigen Erkenntnisse aus
diesem Projekt werden in einem ersten und zweiten Zwischenbericht verdffentlicht.

Der vorliegende zweite Zwischenbericht befasst sich mit den Anforderungen an die
Lebensgestaltung im Alter und legt hierzu eine umfangreiche Analyse des Literatur- und
Forschungsstandes sowie Ergebnisse der Auswertung von Experteninterviews zu deren
fachlicher Einschatzung und den sich verédndernden Anforderungen an die Hilfesysteme vor.

Unser Dank gilt den Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern der Katholischen Hochschule NRW.
Ermoéglicht wird ihre Forschung dankenswerterweise durch die Forderung des
Bundesministeriums fur Bildung und Forschung.

Die Veroffentlichungen dieser drei Berichte zusammengenommen bilden eine gute Basis, den
Diskussionsprozess Uber Hilfebedarfe von Menschen mit Behinderung im Alter und
angemessene Unterstiitzungsangebote fortzufihren.

ol

Matthias Minning
LWL-Sozialdezernent
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1. Einfihrung

Der vorliegende Bericht dokumentiert den Fortgang des Forschungsprojektes ,Lebensqualitét
inklusiv(e): Innovative Konzepte unterstitzten Wohnens alter werdender Menschen mit
Behinderung®, das die Abteilung Munster der Katholischen Hochschule NRW in Kooperation mit
dem Landschaftsverband Westfalen-Lippe und gefordert durch das Bundesministerium fir
Bildung und Forschung im Projektzeitraum Juli 2009 bis Juni 2012 durchfihrt.

Ein erster Zwischenbericht beinhaltet die Ergebnisse des ersten grolReren Arbeitspaketes in
diesem Projekt, die Vorausschatzung der demografischen Entwicklung im Blick auf Menschen
mit geistiger und mehrfacher Behinderung (vgl. Dieckmann et al. 2010).

Ziel des zweiten Arbeitspaketes, dessen Ergebnisse in diesem Bericht dargestellt werden, ist
eine differenzierte Analyse der Lebenssituation alter werdender und alter Menschen mit
geistiger und mehrfacher Behinderung. Es galt, diejenigen Probleme zu identifizieren, denen
alter werdende Menschen mit geistiger Behinderung in ihrer Lebensfiihrung vermehrt be-
gegnen. Vier methodische Zugange wurden gewahlt:

= eine Analyse empirischer Studien,
= eine Analyse theoretischer bzw. handlungsorientierter Fachliteratur,
= Interviews mit Expert_innen sowie

= die Entwicklung von mdglichen Szenarien der Lebensfihrung im Alter und der daraus
resultierenden Anforderungen und Unterstiitzungsbedarfe.

Die Analyse bildet die Basis fur den darauf folgenden Arbeitsschritt: Die Dokumentation und
Evaluation von Modellprojekten, die auf bestimmte Aspekte der neuen Anforderungen an die
Lebensgestaltung mit Behinderung im Alter bereits Antworten gefunden und Konzepte ent-
wickelt und erprobt haben. Aus den Erkenntnissen der Evaluation lassen sich dann in einem
weiteren Schritt idealtypische konzeptionelle Bausteine fiir passgenaue und tragfahige Unter-
stitzungsarrangements entwickeln, die es Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung
ermdglichen, dort altern und sterben zu kénnen, wo sie leben (,aging in place").

1.1 Ziel und Fokus der Analyse

Ziel der Analyse der Lebenssituationen ist es, zunéchst die Veranderungen und die daraus
resultierenden veranderten Anforderungen an die Lebensgestaltung zu identifizieren, denen
alter werdende Menschen mit geistiger Behinderung in ihrer Lebensfihrung vermehrt be-
gegnen. Aus der Perspektive des Individuums geht das Altern statistisch betrachtet haufiger mit
bestimmten personalen, sozialen und 6kologischen Verdnderungen einher, die Resultat ein-
zelner Lebensereignisse (z.B. Ausscheiden aus dem Arbeitsleben, Tod von Angehdrigen) oder
schleichender Prozesse sind (z.B. zunehmende Gebrechlichkeit, Chronifizierung von Krank-
heiten). Bereits das Antizipieren, erst recht aber das tatsdchliche Eintreten einer solchen
Veranderung, konfrontiert Menschen mit geistiger Behinderung und ihre Unterstitzer mit einer
Vielzahl neuartiger Aufgaben. Aus der Analyse von Losungsvarianten fur diese Aufgaben und
der sie begleitenden erschwerenden und férderlichen Bedingungen ergeben sich Hinweise fir
die Anpassung von Lebensbedingungen im Hinblick auf das Altern.



Im Fokus der Analyse stehen insbesondere &ltere Menschen mit geistiger Behinderung, die in
der eigenen Wohnung leben und ambulant betreut werden, die in kleinen stationdren Settings
wohnen (Wohngemeinschaft, Hausgemeinschaft), die in Gastfamilien oder bei Angehdrigen
(Eltern, Geschwister) leben. In Deutschland ist der Anteil der tUber 60-jahrigen Menschen mit
geistiger Behinderung in kleinen unterstitzten Wohnformen noch gering (vgl. Dieckmann et al.
2010). Gerade diese Wohnformen sind hier aus verschiedenen Grinden von besonderem
Interesse:

= Die Anzahl und der relative Anteil alterer Menschen mit geistiger Behinderung in kleinen
unterstitzten Wohnformen werden in den néachsten Jahren stetig steigen (ebd.). Die
Ambulantisierung von Hilfearrangements ist eine sozialpolitisch wie fachlich gewollte und
von Selbsthilfeverbanden behinderter Menschen geforderte Entwicklung.

= Alterskorrelierte Veranderungen, wie der Rickgang erworbener Kompetenzen, kénnen in
kleinen unterstiitzten oder familiaren Wohnformen nicht nur die Lebensfihrung
einschranken, sondern eine ernsthafte Bedrohung der Versorgung bzw. des Weiterlebens
im gewohnten Umfeld darstellen, etwa wenn eine Person nicht mehr selbstandig einkaufen
kann, Eltern pflegebeddrftig werden oder versterben.

= Wenn das Leben mit Unterstlitzung in der eigenen Wohnung fir Menschen mit geistiger
und mehrfacher Behinderung in Zukunft die vorrangig gewahlte Lebensform wird, werden
alle Versorgungsprobleme alter Menschen ohne Behinderung auch relevant fir die
Analyse der Wohnsituation von Menschen mit lebenslanger Behinderung.

= Das Nachdenken uber die Bewaltigung von alterskorrelierten Anforderungen aus Sicht des
unterstitzten Wohnens muss zu individuellen und sozialraumlich ausgerichteten Lésungs-
wegen fuhren. Diese Losungen kdnnen auch fir die Neuorganisation von Hilfen in statio-
naren Einrichtungen genutzt werden. Das Aufkommen individuellerer Wohnformen zwingt
zum Umbau des Hilfesystems und zu einer anderen Form der Daseinsflirsorge, die sozial-
raumlich gedacht und individuell ausgerichtet und organisierbar (!) sein muss. Menschen
mit Behinderung nutzen dann zunehmend die notwendigerweise auch auf sie ausge-
richtete Infrastruktur in den Gemeinden. Die Unterstiitzung wird voraussichtlich in Zukunft
nicht mehr vollstandig aus einer Hand, ausschliefZlich in einer Einrichtung und ausschliel3-
lich von der Behindertenhilfe erbracht werden.

Das Forschungsprogramm SILQUA-FH fordert die Entwicklung sozialer Innovationen fir mehr
Lebensqualitat im Alter. Eine Primarerhebung zur subjektiven Einschatzung und zum subjekti-
ven Erleben der Lebensphase Alter in der Gruppe der Menschen mit geistiger Behinderung
hatte den inhaltlich und zeitlich vorgegebenen Projektrahmen gesprengt. Stattdessen beruht die
hier vorgelegte Analyse auf der Auswertung empirischer Studien, sonstiger wissenschatftlicher
Literatur, von Interviews mit Expert_innen und auf eigenen Uberlegungen. Die Analyse stellt
also auch eine Bestandsaufnahme der Forschungsliteratur mit ihren Befunden und hypothe-
tisch-theoretischen Uberlegungen dar. Dabei werden auch Liicken und Widerspriiche in der
Literatur sichtbar.

1.2 Grundauffassung der Mensch-Umwelt-Beziehung

Behinderung wird in der “International Classification of Functioning, Disability and Health” — ICF
(WHO 2005) als ein Phdnomen beschrieben, das sich als Beeintréchtigung bei der Ausfiihrung
von Aktivitaten bzw. als Benachteiligung bei der gesellschaftlichen Teilhabe erst im Zusammen-
spiel von Person- und Umweltbedingungen offenbart. In &hnlicher Weise hat die 6kologische
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Gerontologie seit den 1970er Jahren Modelle entwickelt, um die Wechselwirkung zwischen
alten Menschen und der sozialen und physischen Umwelt zu spezifizieren (vgl. Dieckmann
2008).

Wir gehen davon aus, dass Menschen mit geistiger Behinderung ebenso wie Menschen ohne
Behinderung auch im Alter das Potential und das Bestreben haben, ihren Lebensalltag (weiter-
hin) selbstbestimmt zu gestalten. Wir betrachten sie als Handelnde, die ihre individuellen Ziele
verfolgen, sofern ihnen entsprechende Handlungsspielrdaume zur Verfigung stehen. Alte
Menschen mit und ohne Behinderung sind nicht einfach passiv Umweltanforderungen ausge-
setzt, sondern sie wahlen aktiv Umwelten aus, suchen sie auf, nutzen und verandern sie, um
Handlungsziele zu erreichen. Dabei handeln insbesondere Menschen mit geistiger Behinde-
rung, hohem Hilfebedarf und eingeschréankter ,Regiekompetenz” in der Regel nicht allein,
sondern als Teil einer Dyade, d.h. in enger Abstimmung mit einer Unterstlitzungsperson, von
deren verantwortlicher und fursorglicher Haltung sie abhangig sind (vgl. dazu Kittay 2004).
Diese Unterstitzer_innen sind nicht einfach ausfiihrende Werkzeuge, sondern handeln im
Dialog mit den behinderten Akteur_innen auf der Basis eines Auftrags, eines Selbstverstand-
nisses, eigener Ziele, Erfahrungen und Kompetenzen.

Umwelten regen zu Handlungen an und stellen dartber hinaus Ressourcen bereit fur die
Handlungsausfiihrung. Carp & Carp (1984) sprechen von Umwelt-Person-Ahnlichkeit, wenn in
der Umwelt Qualitdten ablesbar und vorhanden sind, die zu den Bedurfnissen und Zielen der
Person passen. Eine komplementare Funktion hat eine Umwelt dann, wenn sie die Kompetenz
einer Person so erganzt, dass die Person eine Handlung erfolgreich ausfiihren kann
(prothetische Umwelt, z.B. bei korperlichen Einbuf3en). Die Umwelt bietet also Gelegenheiten
und Unterstitzung fur individuelles Handeln und gesellschaftliche Teilhabe. Die Nutzung und
das Auslassen von Gelegenheiten sind mit Chancen und Risiken fiir ein Individuum verbunden.

Ganz allgemein zeichnet sich die Lebensfiihrung im Alter in unserer Gesellschaft erstens durch
Kontinuitat aus (z. B. im Wohnen: ,aging in place®), zweitens durch neue Gestaltungsmoglich-
keiten (mit Chancen und Risiken), und drittens durch die flexible Anpassung des Alltagshandeln
an Kompetenzeinbuf3en, soziale Verluste und bedrohliche Lebensereignisse (insbesondere im
hohen Alter; aktives Coping).

Auch im Alter konstituiert sich Behinderung als Teilhabestérung im Sinne der ICF durch die
mangelnde Passung (fehlende ,Ahnlichkeit* bzw. ,Komplementaritat®, vgl. Carp & Carp 1984)
zwischen der Person und seiner Umwelt. Welche Passungsprobleme typischerweise im Alter
von Menschen mit geistiger Behinderung in unterschiedlichen Wohnformen auftreten, soll mit
dem Konzept des Handlungsspielraums  naher analysiert werden.

1.3 Analyse von Handlungsspielrdumen

Das Konzept des Handlungsspielraums wurde bereits mehrfach in der Gerontologie verwandt,
um die Lebenssituationen alterer Menschen zu analysieren. So beschreibt Gerhard Naegele
(2998) in sozialpolitikwissenschaftlicher Tradition die Lebenslagen &lterer Menschen anhand
der Spielrdume, die die ,gesellschaftlichen Umstdnde dem Einzelnen zur Entfaltung und
Befriedigung seiner wichtigsten Interessen bieten® (Nahnsen 1975, 148). Der Okopsychologe
Rudolf Welter verwendet das Konzept ,Handlungsfreiraum* (1990) oder ,Handlungsspielraum*
(1985), um institutionelle Umwelten zu bewerten und zu gestalten (Alten- und Pflegeheime,
stationdre Einrichtungen der Behindertenhilfe, Rehabilitationseinrichtungen).
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Angeregt von Naegele (1998) und Welter (1985, 1990) unterscheiden wir mit Blick auf die
Lebenssituationen é&lterer Menschen mit geistiger Behinderung sechs Dimensionen des
Handlungsspielraums einer Person:

1.

Einkommens- und Versorgungsspielraum : Die finanziellen Ressourcen und die Unter-
stutzungsleistungen, tber die ein Mensch mit Behinderung verfigen kann bzw. die er/sie in
Anspruch nehmen kann.

. Bewegungsspielraum : Einfluss nehmen kénnen auf die klein- und grof3raumliche Fortbe-

wegung, den Aktionsradius in der Wohnung, in der ndheren und der weiteren Umgebung.

. Kontakt- und Beziehungsspielraum : Einfluss nehmen kénnen auf die Aufnahme, Regula-

tion und Beendigung sozialer Beziehungen.

. Aktivitdts- und Partizipationsspielraum  : Mdglichkeit der Teilhabe an Aktivitdten; Einfluss

nehmen kénnen auf den Inhalt, den Umfang und die Ablaufe von Aktivitaten.

. Kontroll- und Entscheidungsspielraum  : Einfluss nehmen kdnnen auf die Belange, welche

die Lebensqualitdt der Person betreffen, z.B. auch (hilfe-)planerische, gestalterische und
medizinisch-therapeutische Fragen.

. Lern- und Erfahrungsspielraum : Mdoglichkeiten zum Neuerwerb, zur Verfeinerung, zur

Erhaltung von Kompetenzen, zur Weiterentwicklung des Lebensentwurfs, des Lebensstils
und der eigenen Identitat.

Das Ausmall des Handlungsspielraums einer Person wird durch die Umwelt bestimmt. Zu
beachten sind u. a. folgende Umweltbedingungen:

12

Allgemeine und spezifische Rechte und Pflichten von Menschen mit Behinderungen.
Einkommensquellen fir Menschen mit Behinderungen.

Gesellschaftliche Einstellungen gegeniber Menschen mit geistiger Behinderung und
gesellschaftliche Altersbilder.

Aktivitats- und Begegnungsangebote
- in der Wohnung, im unmittelbaren Wohnumfeld, in den Gemeinwesen,
- allgemeine und spezifische Angebote flir Menschen mit Behinderung.

Relevante Bedingungen sind hier das Vorhandensein solcher Angebote, die Zugangs-
barrieren (z. B. rdumliche, finanzielle Bedingungen, organisatorische Regeln, soziale
Normen und spezifische Rollenanforderungen, Einstellung und Verhalten der Beteilig-
ten) sowie Ausgestaltung und Ablauf des ,Programms"”.

Das personliche (primare) soziale Netzwerk (Partner_in und Familie, Verwandte,
Freunde_innen, Mitbewohner_innen, Nachbar_innen, Bekannte u. 4.) mit seinen Bedin-
gungen: GrolRe, Zusammensetzung, Funktion einzelner Beziehungen, Potential an Netz-
werkpartner_innen

Aktivitaten anderer in der Planung von allgemeinen und spezifischen Angeboten und
Diensten (z. B. Stadt- und Verkehrsplanung, Gesundheit, Altenhilfe- und Behindertenhilfe-
planung).

Aktivitdten und Politik von Leistungstragern und Aufsichtsbehorden hinsichtlich der Art und
des Umfangs der Gewéahrung und Kontrolle von Hilfen.



= Aktivitdten und Politik der Leistungserbringer und unterstiitzender Dienste (Vorhandensein
und finanzielle Ausstattung, Vernetzung der Dienste fur die individuelle Hilfeplanung und
-erbringung, organisatorische Bedingungen, Einstellung und Verhalten der Mitarbei-
tenden).

Die genannten Umweltbedingungen lassen sich auf verschiedenen Klassifikationsebenen der
Umweltfaktoren in der ICF verorten. Das Klassifikationssystem fur Umweltfaktoren hat einen
hohen heuristischen Wert fur das Auffinden von Umweltbarrieren. Aus Griinden der Pragnanz
und Anschaulichkeit wurde an dieser Stelle auf die Einordnung verzichtet.

Fur die Analyse von HandlungsspielrAumen ergeben sich zwei Perspektiven:

Einerseits hat die Art und Weise, wie sich diese Umweltbedingungen im Zusammenspiel
prasentieren (objektiver Handlungsspielraum ), grof3en Einfluss darauf, ob und wie Menschen
mit geistiger Behinderung ihren Lebensalltag auch im Alter gestalten kénnen. Auf der anderen
Seite mussen die sozial-kulturell vorgepragten objektiven Handlungsspielraume individuell
erschlossen werden. Jedes Individuum ist mit seiner Motivation, seinen Gewohnheiten,
Kompetenzen und Beeintrachtigungen mafgeblich daran beteiligt, ob und wie es die Potenziale
der Gegebenheiten erkennt und nutzen kann (subjektiver Handlungsspielraum ). Bei Men-
schen mit geistiger Behinderung — und nicht nur bei Menschen mit hohem Unterstitzungsbedarf
— hangt das Ausmal3 der Nutzung erheblich von der Interaktion mit den Unterstitzer_innen ab,
zu deren (padagogischem) Auftrag es auch gehort, individuelle Erfahrungs- und Lernrdume zu
eroffnen und kognitive, emotionale oder verhaltensbezogene Barrieren auf Seiten des
Individuums zu hinterfragen, die eine gelingende Lebensfiihrung gefédhrden. Hier liegt der
spezielle Bildungsauftrag der padagogischen Begleitung von Menschen mit Behinderungen
(vgl. Groschke 2008).

Das Verhéltnis von objektivem und subjektivem Handlungsspielraum kann von Mensch zu
Mensch sehr unterschiedlich aussehen (vgl. Welter 1985, 27). Zu Konflikten kommt es dann,
wenn eine Person und / oder ihre Unterstltzer_innen mehr unternehmen, als durch die
momentan gegebenen Bedingungen maoglich ist. In den meisten Grenzfallen tbt die Widerstan-
digkeit der faktischen Gegebenheiten jedoch einen — oft unmerklichen — Anpassungsdruck aus,
der den Ausbruch von Konflikten verhindert. In vielen Fallen ist der von einer Person tatsachlich
wahrgenommene Handlungsspielraum wesentlich kleiner als der eigentlich mégliche.

Der Begriff Erfahrungsspielraum deutet an, dass Umwelten in der Folge von Handlungen
Bedeutungen reprasentieren und ldentitat stiften konnen. Altere Menschen sind meistens stark
an ihre Wohnumwelt gebunden, sie haben lberwiegend den Wunsch, in ihrer gewohnten
Umgebung zu verbleiben, auch wenn diese in verschiedener Hinsicht dysfunktional geworden
ist. Um dieses ,aging in place" besser zu verstehen, werden funktionale Modelle in der Geron-
tologie um Anséatze erweitert, in denen es um die subjektive Bedeutung der Umwelt fur Altere
geht (vgl. Dieckmann 2008, 283).

.Die Wohnung bedeutet nicht nur rdumlich-dingliche Barriere und Ressource, Ge-
fahrenquelle und Unterstltzung, sie bedeutet nicht nur Anregungsquelle oder
Gestaltungsfeld, sie bedeutet auch Autonomie, soziale Bindung, Geborgenheit,
Vertrautheit oder biografische Verankerung und ist erst damit Ausdruck von ldentitat
und Individualitat” (Oswald 1996, 68).
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1.4 Kiriterien fur die Bewertung von Handlungsspielra umen und unterstitzenden
Strukturen

Fur die Bewertung von Handlungsspielraumen und unterstiitzenden Strukturen von Menschen
mit geistiger Behinderung im Alter werden als zentrale Leitideen der Behindertenhilfe Selbst-
bestimmung und Inklusion herangezogen. Aus diesen beiden Leitideen ergibt sich die
Notwendigkeit, sowohl Bedarfslagen als auch Hilfearrangements immer aus der Perspektive
des Individuums (Personzentrierung ) und des sozialen Netzwerks (Sozialraumorientierung )
zu betrachten. Ein wichtiges Kriterium fir die Beurteilung von Unterstlitzungsarrangements ist
dann, inwieweit sie Handlungsspielrdume erweitern und sichern und einen Beitrag leisten zur
Sicherung und Weiterentwicklung von individueller Lebensqualitdat und von individuellen
Chancen zur Teilhabe .

Selbstbestimmung

Auf der individuellen Ebene bedeutet Selbstbestimmung, eine zwischen Handlungsalternativen
bestehende Wabhlfreiheit gemafr eigener Wiinsche zu nutzen. Selbstbestimmung ist nicht an die
Fahigkeit gebunden, eine Handlung selbst ausfiihren und regulieren zu kénnen. Hilfreich ist im
Blick auf Menschen mit Behinderung die Unterscheidung von Handlungs- und Entscheidungs-
autonomie: Ist eine Person etwa aufgrund einer Mobilitdtseinschréankung nicht in der Lage, ohne
Hilfe in einen Bus zu gelangen (eingeschrankte Handlungsautonomie), so kann sie doch
eigenstandig entscheiden, ob sie in diesen oder einen anderen, oder ob sie Uberhaupt in einen
Bus steigen will und ob das Ziel tatséchlich ihres ist (Entscheidungsautonomie). Selbstbestim-
mung meint im Unterschied zur Selbstandigkeit eine Form des Selbstbezugs des Individuums,
,das sich erkennt, indem es sich definiert und zugleich Macht tber sich ausubt* (Waldschmidt
2003, 14). Selbstbestimmung ist dann ein Postulat, das fir alle Menschen mit oder ohne
Beeintrachtigung gleichermafien gilt, und beinhaltet mit Blick auf Menschen mit geistiger und
mehrfacher Behinderung den Anspruch an die jeweils Begleitenden, Barrieren in der Wahr-
nehmung und Ausiibung von Selbstbestimmung zu reduzieren.

Auf der gesellschaftlich-politischen Ebene meint Selbstbestimmung, Menschen mit Behinderung
direkt an Entscheidungen Uber die Gestaltung ihrer Lebensbedingungen zu beteiligen, ihnen
Mitwirkungs- und Mitbestimmungsrechte einzurdumen und die Grindung von eigenen Inte-
ressen- und Selbsthilfegruppen zu férdern (vgl. Dieckmann 2009; Theunissen & Plaute 2002).

Die Starkung einer selbstbestimmten Lebensfilhrung ist eine Reaktion auf die Fremd-
bestimmung, die Menschen mit Behinderungen als Objekt gesellschaftlicher und personaler
Fursorge erfahren und subjektiv haufig als Entmiindigung oder Uberbehiitung erleben. Selbst-
bestimmung soll einem Individuum einen Lebensentwurf und Lebensstil ermdglichen, der
seinen Bedurfnissen und Interessen entspricht.

Wohn- und Unterstitzungsarrangements fordern die Selbstbestimmung, wenn sie z.B.

= den Verbleib in funktionierenden und subjektiv befriedigenden Wohnformen auch bei
einem veranderten bzw. steigenden Unterstiitzungsbedarf ermoéglichen, sofern dies auch
weiterhin dem Wunsch der Person entspricht,

» individuelle Handlungsspielrdume sichern bzw. erweitern,

= partizipative Verfahren bei der Hilfeplanung und -erbringung gewahrleisten.
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Personzentrierung & Sozialraumorientierung

Die genannten Leitideen flhren sowohl zu einer Personzentrierung als auch zu einer Sozial-
raumorientierung bei der Gestaltung von Unterstiitzung. Der personenzentrierte Ansatz soll
Unterstitzungsarrangements ermoglichen, die auf die Interessen, Kompetenzen und Bedarfe
der Individuen zugeschnitten sind, die von Klient_innen aktiv mitgestaltet und reguliert werden
und an denen sich verschiedene Leistungserbringer und Mitglieder des primren sozialen
Netzwerks einer Person beteiligen. Das Konzept der Sozialraumorientierung lenkt den analyti-
schen Blick auf soziale und rdumliche Entstehungsbedingungen von Hilfenotwendigkeiten und
offeriert zugleich praktische Handlungsperspektiven, die an den Moéglichkeiten und Ressourcen
eines Quartiers wie der dort lebenden Menschen ansetzen (vgl. Dieckmann 2009).

Hinte (2008) nennt pragnant finf Aspekte der Sozialraumorientierung:

= Orientierung am Willen der Menschen — an mit ,Energie“ besetzten festen Vorsatzen statt
an blof3en Winschen

= Unterstitzung von Eigeninitiative und Selbsthilfe
= Konzentration auf Ressourcen der Menschen und des Sozialraums
= eine Zielgruppen und Hilfebereiche Gbergreifende Sichtweise

= Kooperation und Koordination der Akteure im Quartier

Das Konzept der Sozialraumorientierung impliziert dabei auch eine Kritik gegentber traditio-
nellen Versorgungsstrukturen und -konzepten: ,In der klassischen Eingliederungshilfe unter-
stlitzen Fachkrafte Menschen mit Behinderungen®, in einer sozialrdumlich orientierten Einglie-
derungshilfe ,provozieren Fachkrafte Gelegenheiten, weil sie einen Riecher haben fir das, was
der soziale Raum hergibt* (Frichtel & Budde 2010, 55). Das professionelle Selbstverstandnis
der Fachkrafte verandert sich damit ebenso wie die Analyseperspektive, wenn es um die
Beschreibung von Lebenssituationen geht: So notwendig die individuelle Perspektive fur die
bedarfsgerechte Gestaltung von Unterstiitzungsarrangements ist, so reicht sie doch allein nicht
aus, um Hindernisse wie Losungsmadglichkeiten im sozialen Raum in den Blick zu bekommen
(Individualisierungskritik). Ebenso kommt ein professionelles Selbstverstandnis an die Grenzen,
das die Organisation von Unterstitzung fur das ,Monopol“ der Fachkréafte halt, und schlie3lich
stellt sich die Frage, ob ,Institutionalisierung und Spezialisierung im Verhéltnis zu den durch sie
verursachten Kosten wirklich qualitatssteigernd [wirken]* (ebd.). Das Konzept der Sozialraum-
orientierung bietet Alternativen insofern, als die gesellschaftlichen Bedingungen in die Analyse
eingehen, die primdre Perspektive auf die Selbsthilfepotenziale und die Potenziale des
»S0zialen Kapitals“ von Beziehungen gerichtet ist, und die Lebenswelt der Menschen mit
Behinderungen einschlieflich ihrer Kolonialisierung durch das ,System*®, wie sie Habermas in
seiner ,Theorie des kommunikativen Handelns" beschrieben hat (vgl. Friichtel & Budde 2010,
55f.).

Inklusion

Ausgangspunkt des Inklusionsgedankens ist die Wertschatzung und Anerkennung des
Menschen mit Behinderung und seines priméren sozialen Netzwerks, seiner Lebenswelt mit
ihren je spezifischen Lebens- und Bedeutungszusammenhéngen (vgl. Dieckmann 2010).
Menschen mit Behinderung und ihren Bezugspersonen soll es ermoglicht werden, in der
angestammten Lebenswelt Antworten auf Fragen im Alter zu finden.
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Die Leitidee der Inklusion geht von der Nutzung der allgemeinen Angebote und Dienste in den
Gemeinden und der Inanspruchnahme des priméaren persénlichen Netzwerks als Regelfall aus.
Nur wenn allgemeine Dienste nicht in der Lage sind, Menschen mit Behinderung adaquat zu
unterstitzen, sollen spezifische Dienste und MalRnahmen geschaffen werden, die sich ihrerseits
jedoch auch wiederum fir andere hilfebedirftige Menschen im Gemeinwesen 6ffnen kénnen.
Es geht also um eine Umgestaltung des Gemeinwesens, um der Verschiedenheit der
Bilrger_innen gerecht zu werden.

Wohn- und Unterstiitzungsarrangements fordern die Realisierung dieser Leitidee, indem sie
beispielsweise

= die personlichen sozialen Netzwerke von Menschen mit Behinderung einbinden,

= nachbarschaftliche bzw. burgerschaftliche Unterstitzungssysteme einbeziehen bzw.
initiieren,

= allgemeine Dienste in der Gemeinde fur Menschen mit Behinderung nutzen bzw. ihr
eigenes Angebot auch fiir andere Nutzer_innengruppen zuganglich machen,

= einzelfallbezogene Zusammenarbeit unterschiedlicher Trager, wie bspw. der Alten- und
Behindertenhilfe organisieren und im Rahmen der kommunalen Teilhabeplanung
vernetzen (so genannte ,Hilfemix“-Losungen).

Lebensqualitat

In der internationalen Forschung wird die Lebenssituation einer Personengruppe mit
Behinderung mithilfe des Konzepts der Lebensqualitat empirisch evaluiert. Die Ergebnisqualitat
wird zur SteuerungsgrofRe fur die Gestaltung von Handlungsspielraumen. Sie wird anhand
~Subjektiver” und ,objektiver" Indikatoren gemessen. Subjektive Indikatoren bilden die Erflllung
individueller Wiinsche und Bedurfnisse, die jeweils auf einen Sachverhalt bezogene Zufrieden-
heit und das Wohlbefinden einer Person ab, objektive erfassen die sozial-6kologischen
Bedingungen, in denen sie lebt.

Lebensqualitdt von Menschen mit Behinderung wird in dem weit verbreiteten Modell von
Schalock (1996) in acht Kernbereichen operationalisiert (vgl. Seifert 2006):

= Rechte (allgemeine Birgerrechte, Recht auf soziale Leistungen, Beteiligungsrechte von
Menschen mit Behinderung und ihrer Interessenvertretungen),

= zwischenmenschliche Beziehungen (persénliches soziales Netzwerk und Erfullung sozialer
Bedurfnisse),

= Selbstbestimmung (Erméglichen von selbstbestimmten Entwicklungsprozessen und
individuellen Lebensentwiirfen),

= physisches Wohlbefinden (kérperliche Gesundheit und psychisches Befinden),

= materielles Wohlbefinden (Verfiigen tber finanzielle Mittel und eigenen Besitz, Sicherheit),
= personliche Entwicklung (Annahme einer lebenslangen Lernféahigkeit),

= emotionales Wohlbefinden (Zufriedenheit in verschiedenen Lebensbereichen),

= gsoziale Inklusion.
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Teilhabe

Der Kern der Behinderung wird in der ICF der WHO in der Stdérung der gesellschaftlichen
Teilhabe der Personen gesehen. Handlungsspielrdume sollen Erwachsenen mit Behinderung
die gleichwertige Partizipation an den in einer Gesellschaft Gblichen und bedeutenden Aktivi-
taten und Lebensbereichen nach Mal3gabe der individuellen Bedirfnisse ermdglichen (Dieck-
mann 2009). Teilhabe ist auch zentrales Paradigma in der seit 2008 auch in Deutschland
rechtskraftigen UN-Konvention der Rechte von Menschen mit Behinderungen. Sie basiert auf
der ,Erkenntnis, dass das Verstandnis von Behinderung sich standig weiterentwickelt und dass
Behinderung aus der Wechselwirkung zwischen Menschen mit Beeintrachtigungen und
einstellungs- und umweltbedingten Barrieren entsteht, die sie an der vollen, wirksamen und
gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft hindern* (UN 2006, Praambel). Selbstbe-
stimmung und die gleichberechtigte Teilhabe am gesellschaftlichen Leben waren schon mit der
ersten Auflage des Bundessozialhilfegesetzes Kern der Eingliederungshilfe fur Menschen mit
Behinderungen und sind als Gbergeordnete Ziele der Rehabilitation bis heute sowohl im SGB 1X
(vgl. 8 1 u.a.) als auch im SGB XII (u.a. 8 53 Abs. 3) verankert.

Die ICF-Klassifikation verschiedener Teilhabebereiche stellt ein ,pragmatisches” Gemisch von
Lebensbereichen und von grundlegenderen Aktivitaten (Aufgaben und Handlungen) dar, die in
jedem Lebensbereich eine Rolle spielen (z. B. die Kommunikation, die Mobilitat, die Selbstver-
sorgung). Folgende Teilhabebereiche werden unterschieden (vgl. auch Seifert 2008):

= Lernen und Wissensanwendung,

= Allgemeine Aufgaben und Anforderungen (den Alltag selbst bestimmt gestalten zu kénnen,
tagliche Routinen durchzufiihren, mit Stress und anderen psychischen Anforderungen um-
zugehen),

=  Kommunikation,

= Mobilitat (kleinrdumliche Bewegung, z. B. in der Wohnung, und grof3raumliche Fortbe-
wegung),

= Selbstversorgung (u. a. Korperhygiene, Erndhrung, Gesundheitssorge),
= Hausliches Leben (haushaltsbezogene Aufgaben und Aktivitaten),

= Interpersonale Interaktionen und soziale Beziehungen.

Diese Domanen der Teilhabe realisieren sich jeweils in den ,bedeutenden Lebensbereichen®:
= Erziehung / Bildung,
= Arbeit und Beschaftigung,
= Teilhabe am wirtschaftlichen Leben (z. B. als Konsument),
= Gemeinschaftliches und soziales Leben (z. B. in der Gemeinde),
= Erholung und Freizeit,
= Religion und Spiritualitat,
= politisches und staatsbirgerliches Leben.

Zu fragen ist also, inwieweit die Handlungsspielrdume zur Losung alterskorrelierter Anforde-
rungen die Teilhabe in den unterschiedlichen Bereichen erschweren oder erleichtern.
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Ordnet man nun die Doméanen und Lebensbereiche der Teilhabe, wie sie die ICF beschreibt,
den oben benannten Handlungsspielraumen zu, wird deutlich, dass es vielfaltige Uberschnei-
dungsbereiche gibt. Im Folgenden sei daher der Versuch gemacht, den Handlungsspielraumen
als priméare heuristische Kategorie die Lebensbereiche und Doméanen der Teilhabe so zuzuord-
nen, dass erkennbar wird, welche Doméanen der Teilhabe jeweils betroffen sind und in welchen
Lebensbereichen sich Handlungsspielrdume auch fir Menschen mit Behinderungen im Alter
primar realisieren (mussen).

Lebensbereiche, in denen sich

Handlungsspielraume Domanen der Teilhabe nach ICF L . -
Handlungsspielraume primér realisieren

Allgemeine Aufgaben und Anforderungen
Selbstversorgung wirtschaftliches Leben
Héusliches Leben

Einkommens- und
Versorgungsspielraum

Bewegungsspielraum Mobilitat alle Lebensbereiche
Kontakt- und Kommunikation ‘ . ‘
Interpersonelle Interaktionen und gemeinschaftliches und soziales Leben

Beziehungsspielraum . .
gssp soziale Beziehungen

Aktivitats- und Interpersonelle Interaktionen und Arbeit / Beschaftigung
Partizipationsspielraum soziale Beziehungen Politisches und staatsbirgerliches Leben
Kontroll- und Allgemeine Aufgaben und Anforderungen alle Lebensbereiche

Entscheidungsspielraum

Erholung und Freizeit

Lern- und Lernen und Wissensanwendung Bildung
Erfahrungsspielraum Allgemeine Aufgaben und Anforderungen Religion und Spiritualitit
Tabelle 1:  Handlungsspielrdume und Doméanen der Teilhabe in den Lebensbereic hen
nach der ICF

Die Komplexitat der Lebensgestaltung von Menschen mit Behinderungen im Alter kann in der
Analyse ihrer Lebenssituation entlang der Handlungsspielrdume so beschrieben werden, dass
sowohl Teilhabechancen wie auch Hindernisse identifizierbar werden.

1.5 Leitfragen fur die Analyse

Auf der Basis der inhaltlichen Eingrenzung (Kap. 1.1), der rahmentheoretischen Strukturierung
(Kap. 1.2 & 1.3) und der Auswahl der Bewertungskriterien (Kap. 1.4) lassen sich folgende
Leitfragen fir die Analyse formulieren:

= Welchen neuartigen Aufgaben bzw. Anforderungen begegnen Menschen mit geistiger
Behinderung im Alter?

= Welche Handlungsspielrdume haben Menschen mit geistiger Behinderung und ihre
Unterstitzer_innen, um diese Aufgaben bzw. Anforderungen im Alltagshandeln zu bewalti-
gen? Dabei geht es vor allem um Menschen mit geistiger Behinderung und Handlungs-
spielraume in ambulant betreuten, kleinen stationdren und familidren Wohnsettings.

= Inwieweit gelingt im Rahmen der Handlungsspielraume die Bewaltigung alterspezifischer
Aufgaben im Alltag (Stichwort: Lebensqualitat)? Wo stol3en Menschen mit Behinderung
und ihre Unterstutzer_innen auf Barrieren und Schwierigkeiten im Handeln? Welche
Chancen und Risiken sind mit den bestehenden Handlungsspielrdumen verbunden?
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= Wie werden die Handlungsspielrdume von den unterschiedlichen Beteiligten wahrge-
nommen und bewertet?

= Wie lassen sich die Handlungsspielrdume mit Blick auf die Leitideen Selbstbestimmung,
Teilhabe und Inklusion bewerten?

1.6 Uberblick Giber den Aufbau des Zwischenberichts

Nachdem in der Einfihrung die Perspektiven fir die Analyse erldutert und Leitfragen fur die
Untersuchung gestellt wurden, wird im Kapitel 2 beschrieben, welche unterschiedlichen
forschungsmethodischen Zugénge gewéahlt worden sind, um zu Erkenntnissen zu kommen. Die
Ergebnisse werden im Kapitel 3 dargestellt, und zwar zunachst die Befunde zu relevanten
Aspekten der Lebensfuhrung im Alter (Kap. 3.1) und dann diejenigen, die sich auf die spezifi-
schen Herausforderungen bei der Gestaltung adaquater Angebote beziehen (Kap. 3.2). Der
Ausblick (Kap. 4) schlagt die Briicke zur Auswahl der Modellprojekte: Er fasst zusammen, auf
welche Anforderungen im Alter innovative Projekte Antworten finden sollen.
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2. Forschungsmethodische Zugénge

Seit den 1990er Jahren ist in Deutschland eine Reihe von Publikationen zum Prozess des
Alterwerdens bei Menschen mit geistiger Behinderung entstanden. Die deutsche Theorie-
entwicklung hinkt dabei der internationalen Entwicklung deutlich hinterher. Aufgrund der
historischen Besonderheit, dass eine ganze Generation von Menschen mit Behinderungen den
Massenmorden des Nationalsozialismus zum Opfer gefallen ist, war die Personengruppe der
alteren Menschen mit geistiger Behinderung in der zweiten Halfte des 20. Jahrhunderts
zahlenmafig zunachst in den Einrichtungen deutlich unterreprasentiert. Erst gegen Ende des
20. Jahrhunderts wurde das Thema Behinderung und Alter fur Expert_innen in der Praxis der
Behindertenhilfe, in den Forschungsinstituten und Hochschulen deutlich virulent. Die konzeptio-
nell und handlungsorientiert ausgerichtete Literatur spiegelt diese Besonderheit wieder: Erste
Versuche, das Thema konzeptionell zu fassen, entstanden eher im Bereich der Praxis der
Behindertenhilfe in Form von Fachtagungen und Positionierungen der Spitzenverbande (Huber
1984; Rapp & Strubel 1992; Bundesvereinigung Lebenshilfe 1993; Berghaus & Sievert 1994;
Universitat Kiel 1999). Mit Zunahme der Zahl von Menschen mit Behinderungen, die das
Rentenalter erreichen, fand das Thema etwa zeitgleich auch vermehrt Aufmerksamkeit auf
sozialpolitischer und fachlicher Ebene (vgl. Wieland 1987; Bundesvereinigung Lebenshilfe
1999: Landkreis Havelland 2001; Hessisches Sozialministerium et al. 2001; Buchka 2003;
Haveman & Stoppler 2004). Auch aus gerontologischer Perspektive wurde das Thema im Laufe
der 1990er Jahre vermehrt aufgenommen (vgl. Ding-Greiner & Kruse 2004). Zuweilen entstand
auch Streit dartber, welche Disziplin nun vorrangig zustandig und kompetent sei fur die
Bearbeitung des Themas (vgl. Wieland 2004). An dieser Kontroverse wird letztlich die Notwen-
digkeit interdisziplindrer Zugange zu Fragen der Lebensgestaltung von Menschen mit geistiger
Behinderung im Alter sehr deutlich.

Fur die Bearbeitung der Fragestellung unserer Studie wurde ein dreifacher Forschungszugang
gewahlt: Die Ergebnisse der vorliegenden empirischen Untersuchungen wurden um Aussagen
aus Interviews mit Expert_innen und eine Literaturanalyse der primar konzeptorientierten und
erfahrungsbezogenen Literatur ergdnzt. Die Darstellung der Ergebnisse (vgl. Kapitel 3) erfolgt
themenorientiert entlang der vermuteten Anforderungen an die Lebensgestaltung, die Aus-
gangspunkt fur die Recherche waren.

2.1 Sichtung des empirischen Forschungsstandes zur Situation alter werdender
Menschen mit geistiger Behinderung

Die Recherche zu empirischen Studien erfolgte in Form einer systematischen Auswertung
unterschiedlicher Informationsquellen. Die Vorgehensweisen umfassten dabei unter anderem

= die themenspezifische Abfrage in relevanten Forschungs- und Literaturdatenbanken,

= die Auswertung der Inhalts- und Literaturverzeichnisse einschlagiger nationaler und
internationaler Fachzeitschriften u. a. aus den Disziplinen Heil-/Sonderpadagogik, Rehabi-
litationswissenschaften, Gerontologie, Geriatrie und Psychologie,

= die Durchsicht von Publikationsverzeichnissen potenzieller Forderer von Forschungsvor-
haben zu den Themenschwerpunkten ,Behinderung“ und ,Alter“, wie bspw. Ministerien fur
Gesundheit bzw. Soziales, Kommunalverb&nde, Spitzenverbande der Freien Wohlfahrts-
pflege und Stiftungen.
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Die Sammlung von Hinweisen auf thematisch relevante Forschungsarbeiten erfolgte in einem
ersten Schritt unter Verwendung von Suchbegriffen, welche sich auf die Lebensphase und die
Zielgruppe bezogen. Hauptschlagwoérter zur Beschreibung des Personenkreises waren ,geistige
Behinderung” bzw. ,geistig Behinderte“; zur Spezifizierung der Lebensphase kamen wahlweise
die Begriffe ,Alter®, ,alternde” bzw. ,alte Menschen* zur Anwendung. Bei der Recherche zu
englischsprachigen Publikationen wurden beziglich der Art der Behinderung die in der Literatur
verwendeten Bezeichnungen intellectual disability* / ,learning disability* / ,mental handicap“
bzw. ,mental retardation" in Kombination mit den Attributen ,elderly / ageing / old(er) people*
verwendet.

In diesem Stadium der Recherche wurde bei der Nutzung von elektronischen Ressourcen noch
keine Erweiterung durch zusatzliche Suchkriterien, wie beispielsweise zur Beschreibung
relevanter Lebensbereiche und Handlungsfelder (Wohnen, Gesundheitsversorgung u. a.),
vorgenommen. Dieses Vorgehen ist dadurch begrundet, dass die Schlag- und Stichwortkata-
loge dieser Quellenverzeichnisse unterschiedliche Differenzierungsgrade aufweisen. Die Unein-
heitlichkeit in Bezug auf die Verfligbarkeit, den Umfang und die Spezifitat von Informationen zu
wissenschaftlichen Verdffentlichungen stellte hier eine nicht unwesentliche Determinante hin-
sichtlich der Komplexitat von Suchanfragen dar. Zum anderen ermdéglichte dieser Suchmodus,
sich einen ersten Einruck zu verschaffen, welche Aspekte des Alters bislang aufgegriffen
wurden bzw. zu welchen Themenschwerpunkten noch keine entsprechend dokumentierten und
publizierten Erkenntnisse verfligbar sind.

In einem zweiten Suchlauf wurden die Begrifflichkeiten zur Beschreibung der Zielgruppe dann
mit Bezeichnungen konkreter Handlungsfelder in Beziehung gesetzt, ohne dabei zusétzlich eine
Eingrenzung auf die Lebensphase Alter vorzunehmen. Sofern die Ergebnisibersichten
bibliographische Hinweise enthielten, die Gber das zuvor beschriebene Suchraster nicht ausge-
wiesen worden waren, wurden die entsprechenden Publikationen ebenfalls daraufhin Gberprift,
inwieweit hier Aspekte des Alter(n)s reprasentiert waren.

Die Ergebnisse der Recherche werden im Folgenden nach Themenschwerpunkten zusammen-
gefasst und die inhaltlichen Bezlige der Forschungsarbeiten kurz umrissen. Angaben zu den
methodischen Vorgehensweisen und Stichproben der benannten Studien finden sich in der
tabellarischen Forschungsibersicht im Anhang dieses Berichts. Eine ausfuhrliche Darstellung
und Interpretation relevanter Forschungsergebnisse erfolgt in Kapitel 3.

Studien zum gesundheitlichen Status und zur medizin ischen Versorgung von
(&lter werdenden) Menschen mit geistiger Behinderun g

Empirische Befunde zur Morbiditat und Mortalitéat bei Menschen mit geistige r Behinderung
liegen bislang fast ausnahmslos in Form ausléandischer Forschungspublikationen vor, die
vorwiegend aus dem anglo-amerikanischen Raum stammen. Die Daten wurden primar durch
klinische Studien und hierbei in der Regel durch die sekundaranalytische Auswertung von
Krankenakten und medizinischer Verlaufsberichte ermittelt.! Im Blickpunkt stehen die Auswir-
kungen der Alterungsprozesse auf die gesundheitliche Verfassung und die daraus resultie-
renden Einflusse auf die Lebenserwartung (vgl. u.a. Beange et al. 1995; Strauss &
Eyman 1996; Cooper 1998; Patja et al. 2001; Bittles et al. 2002; Haveman 2004,

1 Eine Ubersicht iiber die aktuelle Forschungslage, eine Beschreibung der Untersuchungsansatze sowie deren

methodenkritische Bewertung findet sich bei Haveman et al. 2010.
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Burt et al. 2005)%. Ein spezifisches Forschungsinteresse richtet sich hierbei auf Menschen
mit Down-Syndrom , bei denen aufgrund genetischer Dispositionen ein signifikant héherer
Anteil an bestimmten Krankheitshildern zu diagnostizieren ist als bei Menschen mit anderen
Formen geistiger Behinderungen (vgl. u.a. Strauss & Kastner 1996; Strauss & Eyman 1996;
Singer & Strauss 1997; Strauss et al. 1998; Day et al. 2005; Esbensen et al. 2007; Coppus et
al. 2008; Sasco et al. 2008; Torr et al. 2010).

Die Auftretenswahrscheinlichkeit und der Verlauf psychi scher Erkrankungen , die mit dem
Alterwerden von Menschen mit geistiger Behinderung einhergehen (kénnen), ist Gegenstand
einer Reihe von Studien, die verstarkt seit den 1990er Jahren publiziert wurden (vgl. u.a. Lund
1985; Moss et al. 1993; Patel et al. 1993; Cooper 1997; Fisher & Kettl 2005; McCarron et al.
2005; Smiley 2005; Cooper et al. 2007; Day & Jangar 2008). Einen weiteren thematischen
Schwerpunkt bilden Untersuchungen zur Pravalenz demenzieller Erkrankungen in Abhan-
gigkeit von Art und Schwere der geistigen Behinderu ng (vgl. u.a. Zigman et al. 1997,
Holland et al. 1998; Janicki & Dalton 2000; Zigman et al. 2004; McCarron et al. 2005).

Die alterskorrelierte Zunahme von Erkrankungsrisiken unterstreicht die besondere Bedeutung
von gesundheitlicher Pravention und medizinischer Versorgung. In der Fachéffentlichkeit hat die
Auseinandersetzung mit diesem Thema in den letzten Jahren deutlich zugenommen. Der
Kenntnisstand beruht dabei bislang Uberwiegend auf einer Vielzahl an dokumentierten Praxis-
berichten und -erfahrungen, die beziiglich der medizinischen Versorgung von Menschen mit
geistiger Behinderung einen erheblichen fachlichen Nachholbedarf bei der Beratung, Diagnostik
und Behandlung offenlegen (vgl. hierzu die Ausfiihrungen in Kap. 3.1). Erste Ansatze, die
Inanspruchnahme gesundheitsbezogener Vorsorge- und Versorgungsleistungen  mittels
empirischer Erhebungen zu erfassen und zu analysieren, finden sich u.a. in den Arbeiten von
Janicki et al. (2002), Abendroth & Naves (2004) sowie Hayden, Kim & De Paepe (2005).

Studien zum Wohnen von erwachsenen Menschen mit gei  stiger Behinderung

Forschungsbeitrdge zu diesem inhaltlichen Schwerpunkt befassen sich zum Uberwiegenden
Anteil mit der Analyse der Lebensbedingungen von Menschen mit Behinderungen in unter-
schiedlichen Hilfe- und Betreuungssettings.

Die bislang umfangreichsten Grundlagenstudien zur Wohn- und Lebenssituation von
Menschen mit Behinderungen datieren aus der ersten Halfte der 1990er Jahre. Im Rahmen
eines interdisziplindren Forschungsverbundes flhrte die Forschungsstelle Lebenswelten
behinderter Menschen an der Universitat Tldbingen zwischen 1990-1996 bundesweite Erhe-
bungen zur Situation von Menschen mit Behinderungen, die in Privathaushalten bzw. in
Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe leben, durch (vgl. Haussler et al. 1996; Wacker et
al. 1998). Im Fokus der Analysen stand die Bewertung der Mdglichkeiten und Grenzen selbst-
bestimmter Lebensfuhrung, die sich aus der Wechselwirkung zwischen den erfassten Bedarfs-
lagen (u.a. Hilfe- und Pflegebedarfe) und der gleichfalls erhobenen verfligharen Ressourcen
(u.a. strukturelle, personelle und konzeptionelle Rahmenbedingungen) ergeben.

Nach vorliegenden Schéatzungen leben etwa 40-50% der Menschen mit geistiger Behinderung
im Erwachsenenalter noch in ihrer Herkunftsfamilie bzw. werden durch andere Angehdrige in
ihrer Lebensfuhrung unterstitzt. Empirisch gesicherte Aussagen zu den Kontexten familiarer

Einen Uberblick tiber den Literatur- und Forschungsstand zu spezifischen Gesundheitsrisiken und Krankheits-
bildern bei Menschen mit geistiger Behinderung geben u.a. die Fachbeitrage von Warburg 2001, Hayden et al.
2005 sowie Haveman et al. 2009, 2010.
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Wohn- und Unterstiitzungsarrangements und zu den mittelfristigen Perspektiven beztiglich
der Aufrechterhaltung dieser Versorgungsform finden sich u.a. in den Studien von Hellmann,
Borchers & Olejiniczak (vgl. IES 2007), Stamm (2008) sowie Schafers & Wansing (2009).

Zu Modellprojekten ambulant betreuten Wohnens von Menschen mit geistiger Behinderung
liegen nur vereinzelt Evaluationsberichte vor (vgl. u.a. Jerg et al. 2006; Jerg & Schumann 2008;
Weber et al. 2008f.). Wahrend bisher vor allem jungere Menschen mit Behinderungen mit
geringeren Unterstitzungsbedarfen an dieser Moglichkeit partizipieren konnten, impliziert das
Leitkonzept der Inklusion eine Weiterentwicklung dieser Wohnform — einschlie3lich der damit
verbundenen Unterstitzungsangebote — die Menschen mit Behinderungen, unabhangig von
Umfang und Schwere der Behinderung die Option auf gemeindeintegrierte Wohnmdoglichkeiten
eroffnet. Unter welchen Rahmenbedingungen ambulant betreutes Wohnen auch bei
komplexen und umfanglichen Unterstitzungsbedarfen realisiert werden kann, war Gegen-
stand von wissenschaftlich begleiteten Modellprojekten in verschiedenen Regionen Baden-
Wirttembergs (vgl. Metzler & Rauscher 2008). Die Autor_innen analysierten hier die
Implementierung und Wirksamkeit neuer Unterstitzungsformen (,Hilfemixe*), die auf der
Kooperation unterschiedlicher Dienste innerhalb einer Gemeinde und der Vernetzung von
professionellem Handeln und birgerschaftlichem Engagement basieren (vgl. ebd., 9).

Ein weiterer Aspekt, der in Studien zur Wohnsituation von Menschen mit Behinderungen in den
letzten Jahren verstarkt thematisiert wurde, ist die Erfassung der Lebensqualitat aus Sicht der
Nutzer_innen (vgl. u.a. Bundschuh & Dworschak 2004; Sonnenberg 2007 und Schéafers 2008).

Die benannten Untersuchungsanséatze beziehen sich auf die Art der Wohnform bzw. auf die
Uberprufung der Umsetzung von Leitkonzepten. Eine auf die Lebensphase Alter hin ausge-
richtete differenzierte Analyse von Wohnformen und darauf bezogener Unterstiitzungsarrange-
ments liegt bislang nicht vor.

Studien zur Gestaltung des Ubergangs in den Ruhesta  nd

Zu der noch kleinen Zahl an Forschungsarbeiten, die einen expliziten Bezug zur Altersthematik
aufweisen, gehdren auch mehrheitlich qualitativ angelegte Studien die sich mit der Vorbereitung
auf den Ruhestand befassen. Im Mittelpunkt steht die Frage, welche Vorstellungen bei
Menschen mit geistigen Behinderungen Uber das Leben im Ruhestand bestehen und
welche Erwartungen hiermit verkniipft werden (vgl. hierzu u. a. Gusset-Bahrer 2002 und Komp
2006).

Wie die Winsche von Menschen mit geistiger Behinderung in Bezug auf das Leben in der
Nacherwerbsphase ermittelt und fachlich umgesetzt werden kdnnen, war Gegenstand zweier
Forschungsvorhaben, die von Wissenschaftler_innen des Instituts flr Erziehungswissen-
schaften der Universitdt Minster durchgefiihrt wurden. Im ersten Projekt ,Unterstitzter Ruhe-
stand” (Laufzeit: 2001-2004) ging es zundchst um die Feststellung der individuellen Wiinsche
und Interessen wie auch der Hilfebedarfe bei der Gestaltung der Lebensphase Alter. Dazu
wurden 52 Menschen mit geistigen Behinderungen durch Case Manager_innen im Prozess des
Ubergangs begleitet und unterstiitzt. Aus den dabei gewonnenen Erkenntnissen entwickelten
die Forscher_innen u. a. ein Handbuch mit detaillierten Praxisanleitungen und Materialien fur
die professionelle Begleitung von Menschen mit Behinder ungen bei der Vorbereitung auf
das Leben nach der Erwerbstatigkeit  (vgl. Landesverband NRW flr Koérper- und Mehrfach-
behinderte e.V. 2004). Ziel des Anschlussprojektes ,Den Ubergang gestalten lernen* (Laufzeit:
2006-2008) war es, wegweisende Praxiselemente eines selbstbestimmt gestalteten
Ruhestands zu sammeln und inhaltlich fortzuschreiben (vgl. Mair 2008). Im Rahmen so

23



genannter Forschungswerkstéatten, an denen sich bundesweit gut 100 Vertreter_innen der
Zielgruppe und etwas mehr als 150 Mitarbeitende aus Einrichtungen der Behindertenhilfe
beteiligten, wurden diesbezigliche Vorstellungen und Erfahrungen erértert, von dem Forscher-
team zu ,Modellen guter Praxis® weiterentwickelt und u.a. in Form eines Praxismanuals
publiziert (vgl. Software AG Stiftung 2009).

Die Ergebnisse der Recherche insgesamt machen deutlich, dass in Deutschland noch erhebli-
che Forschungslicken in Bezug auf die Situation von Menschen mit geistiger Behinde-
rung im Alter bestehen. Nur eine kleine Zahl der empirischen Studien zu den Wohn- und
Lebensbedingungen von erwachsenen Menschen mit geistiger Behinderung wies nach
Auswertung der verfiigbaren Informationen einen expliziten Bezug zu Aspekten der Lebens-
fuhrung im Alter auf. Es handelt sich dabei in der Mehrzahl um qualitative Untersuchungen,
deren Aussagen und Ergebnisse sich erwartungsgemaf auf eine begrenzte Anzahl an Fallen
beziehen und von daher nicht ohne weiteres verallgemeinerbar sind.

Dass die empirische Forschung im Unterschied zur theoretisch-konzeptionellen Bearbeitung
des Themas eher noch am Beginn steht, lasst sich zum Teil dadurch erklaren, dass die Zahl
alter Menschen mit geistiger Behinderung in unserer Gesellschaft bislang noch relativ gering
gewesen ist. Von daher konnten empirische Studien die entsprechenden Bedarfslagen und
Veranderungsprozesse primar nur exemplarisch erfassen bzw. beschreiben. Angesichts der
prognostizierten Veranderungen in der Altersstruktur von Menschen mit geistiger Behinderung
(vgl. Dieckmann et al. 2010) erscheint eine Ausweitung diesbeziglicher Forschungsaktivitaten
dringend geboten.

2.2 Interviews mit Expert_innen

Ziel der Gesprache mit Expert_innen war es, zu einer ersten Einschatzung der derzeitigen
Versorgung alter werdender Menschen mit geistiger Behinderung und der damit verbundenen
Herausforderungen an das System der Behindertenhilfe zu gelangen. Es wurden
Vertreter_innen von Wohnanbietern, Angehdrigen- und Selbsthilfeorganisationen und Fachver-
banden sowie Fachreferent_innen der Spitzenverbande der freien Wohlfahrtspflege befragt.

Insgesamt wurden mit neun Expert_innen qualitative Interviews gefuhrt, die durch offene
Leitfragen strukturiert waren. Der inhaltliche Aufbau des Interviewleitfadens umfasste im
Wesentlichen drei thematische Schwerpunkte, zu denen die fachliche Expertise und die
Praxiserfahrungen der Gesprachspartner_innen eingeholt wurden:

= |dentifizierung von Bedarfslagen im Alter unter Berticksichtigung von Aspekten, die fur die
Lebenssituation von Menschen mit geistiger Behinderung in spezifischer Weise pragend
sind.

= Erorterung der daraus resultierenden Konsequenzen fir die Gestaltung von Unter-
stitzungsarrangements differenziert nach Wohnform. Erfragt wurden sowohl konzeptio-
nelle Uberlegungen als auch Erfahrungen mit der konkreten Implementierung von Ange-
boten bzw. Versorgungsstrukturen.

= Bilanzierung der gegenwartigen Situation und der strukturellen Rahmenbedingungen der
Behindertenhilfe bezliglich der Unterstitzung alter werdender Menschen mit geistiger
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Behinderung in Anlehnung an die Methode der SWOT?3-Analyse. Auf Grundlage des
derzeitigen Ist-Standes sollten die aus Sicht der Gesprachspartner_innen vorhandenen
Ressourcen und Potenziale wie auch die fachlich-konzeptionellen, strukturellen und finan-
ziellen Versorgungsliicken benannt sowie die Perspektiven fir hilfesystemibergreifende
Losungsansatze (hier: Schnittstellen zu anderen Hilfesystemen, wie bspw. der Altenhilfe)
eingeschatzt werden.

Die 1,5 bis 2-stiindigen Interviews wurden mit Zustimmung der Gespréachsteilnehmer_innen auf
Tontrager aufgezeichnet, transkribiert und im Anschluss inhaltsanalytisch ausgewertet.

2.3 Literaturanalyse

Die Literaturanalyse verfolgt das Ziel, durch eine breite Sichtung bisher veroffentlichter Beitrage
und einen Gesamtiberblick Uber disziplin-, professions- oder handlungsfeldbezogene
Aussagen Hinweise zur Lebenssituation von Menschen mit geistiger Behinderung im Alter und
zu bereits bestehenden konzeptionellen Ideen zur notwendigen Anpassung und Umgestaltung
von Angeboten zu erhalten. Es wurden Beitrage aus der deutschsprachigen und — soweit
zuganglich — internationalen Fachliteratur aufgenommen. Die Recherche bezieht Arbeiten von
Beginn der 1990er Jahre bis heute ein und bericksichtigt neben heil- und behindertenpadago-
gischer Fachliteratur und Beitrdgen in einschlagigen Fachzeitschriften aus dem Bereich der
Heilpddagogik, Behindertenpddagogik und den Rehabilitationswissenschaften auch Arbeiten
von Fachexpert_innen der Anbieterseite, Positionspapiere von Fachverbdnden, wissenschaft-
liche Beitrdge aus Nachbardisziplinen (u.a. Medizin, Gerontologie) und Berichte von Fachta-
gungen. Daneben kommen auch Ergebnisse aus dem Bereich der Sozialberichterstattung des
Bundes und einzelner Bundeslander zum Tragen, soweit sie sich mit der Lebenssituation von
alter werdenden Menschen mit Behinderungen beschéftigen. Die Recherche bezog sich auf die
in Fachbibliotheken und fachbezogenen Datenbanken zuganglichen Beitrdge. Die Sichtung und
Auswertung erfolgte auf der Basis der Fragen zur Verdnderung der Handlungsspielraume von
Menschen mit Behinderungen im Alter.

2.4 Szenarien zur Lebenssituation von Menschen mit B ehinderungen im Alter

Die drei in den Kapiteln 2.1 bis 2.3 vorgestellten methodischen Zugange stofRen an Grenzen:

= Die Anzahl der empirischen Studien zur Lebenssituation von Menschen mit geistiger
Behinderung im Alter in Deutschland ist gering, die Generalisierbarkeit der Ergebnisse
haufig sehr eingeschrankt. Erkenntnisse aus Studien in anderen Landern lassen sich oft
nicht ohne weiteres auf die gesellschaftlichen Verhaltnisse in Deutschland Ubertragen.

= In der theoretischen oder eher handlungsorientierten Literatur werden haufig nur einzelne
Aspekte der Lebensfiihrung im Alter beleuchtet. Systematische Darstellungen finden sich
selten.

= Die Aussagen von Expert_innen griinden auf eigene oder tbermittelte Erfahrungen in den
Einrichtungen und Diensten. Es handelt sich hier um Aussagen zu den bisherigen Veréan-
derungen in den Einrichtungen und prospektive Einschatzungen Uber die in Zukunft zu

3 Englisches Akronym fur Strenghts (Starken), Weaknesses (Schwéchen), Opportunities (Chancen) und Threats

(Risiken). Die SWOT-Analyse ist ein vornehmlich in der Betriebswirtschaft angewandtes Instrument zur Situa-
tionsanalyse.
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erwartenden Herausforderungen aus Sicht der Anbieter. Da sich diese Erfahrungen auf-
grund der demografischen Besonderheit Uberwiegend auf eine recht kleine Fallzahl
stitzen, sind sie nicht ohne weiteres generalisierbar. Sie liefern aber wichtige Anhalts-
punkte flr eine Systematisierung der zu erwartenden Anforderungen.

Angesichts der Begrenztheit dieser drei methodischen Zugange erganzen wir die Analyse der
Lebenssituation alter Menschen mit geistiger Behinderung durch eigene Gedankenexperimente,
in denen wir die Handlungsmdglichkeiten von Menschen mit Behinderungen in Bezug auf
alterskorrelierte Aufgaben bzw. Anforderungen in unterschiedlichen Mensch-Umwelt Gefligen
(insbesondere Wohnumwelten) durchspielen.

Die Entwicklung der Szenarien erfolgt in finf Schritten:

1. Identifizierung von Ereignissen oder Veranderungen, die haufig mit dem Alterwerden
einhergehen.

2. ldentifizierung der neuartigen Anforderungen und Aufgaben, die sich infolge der Ereignisse
oder Veranderungen fur die Lebensfuhrung im Alter ergeben.

3. Definition der in der Analyse zu beachtenden Dimensionen von Handlungsspielrdaumen.

4. Auswahl zu betrachtender Varianten von Mensch-Umwelt-Gefigen und Umweltbe-
dingungen, z. B.

= verschiedene Wohnumwelten (ambulant betreutes Wohnen in der eigenen Wohnung
allein, zu zweit, in der Wohngemeinschaft; kleine stationdre Wohn- oder Hausgemein-
schaften; Wohnen mit Angehdrigen der Herkunftsfamilie),

= unterschiedliche Wohnumfelder (stéadtisch, landlich, usw.),
= Merkmale von Menschen mit Behinderungen, z.B.

- Menschen mit und ohne Regiekompetenz fiir die Gestaltung des Alltagslebens (ein Teil
von Menschen mit Behinderungen ist darauf angewiesen, dass andere ihnen Lebens-
gestaltungsmoglichkeiten erdffnen, sie in Aktivitaten einbeziehen, sie bei der Teilhabe
mehr oder weniger standig unterstiitzen. Bei der Analyse des Alltags ist dann in der
Regel von einer handelnden Dyade auszugehen),

- Menschen mit sich verandernden Kompetenzprofilen (Mobilitat, Selbststandigkeit in der
Haushaltsfiihrung, Pflegebedirftigkeit usw.),

- Menschen mit unterschiedlichen bzw. sich verandernden sozialen Netzwerken.

5. Gedankliches Durchgehen der Handlungsspielrdume in Bezug auf Anforderungen im Alter in
unterschiedlichen Mensch-Umwelt-Gefiligen.

Durch dieses Vorgehen lassen sich die alterskorrelierten Aufgaben und Anforderungen
systematisieren und Bedingungen in Mensch-Umwelt-Gefligen identifizieren, welche die
Handlungsspielrdume der Akteur_innen einschranken.

Die Gedankenexperimente dienen dazu, Hypothesen zu generieren. Sie erheben dabei
keinesfalls den Anspruch, die empirische Untersuchung der tatséchlichen Handlungsspielrdume
in den Lebensumwelten von Menschen mit geistiger Behinderung im Alter zu ersetzen, bieten
aber eine hilfreiche Grundlage fir die Suche nach optimalen Unterstitzungsarrangements.
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3. Ergebnisse

3.1 Anforderungen an die Gestaltung der Lebensphase Alter — Ergebnisse der
Literaturrecherche

3.1.1 Den Prozess des Alterwerdens und das Alter als  Lebensphase (er-) leben
und gestalten

Die Entdeckung des Alters als eine eigenstandige Lebensphase mit besonderen Anforde-
rungen und Lebenschancen, die auch positiv konnotiert und von alten Menschen selbst so
erlebt werden kann, ist spatestens seit den 1980er Jahren nicht mehr bestrittene Pramisse in
der Altersforschung. Der Blick auf die Chancen des Alterns muss dagegen nach Einschatzung
von Wacker (2001, 46) zu Beginn des 3. Jahrtausends ,als handlungsleitende Idee fur die
Behindertenhilfe erst noch erschlossen werden®. In vielen Studien werde zudem eher die
Veranderung von Kompetenzprofilen als veranderte Bedirfnislagen bei Menschen mit Behinde-
rungen im Alter — etwa das Bedirfnis nach Wahrung der Identitdt, nach Selbstandigkeit,
Teilhabe und Lebensfreude — thematisiert (vgl. ebd., 65). Erst nach und nach wird eine eher
versorgungsorientierte durch eine bedurfnisorientierte ersetzt, so auch die Einschatzung von
Metzler (2002, 10): ,Das Bemiuhen richtet sich heute vielmehr darauf, individuelle, d.h. nicht nur
auf Bedarf, sondern vor allem auf Bedurfnisse abgestimmte Unterstiitzungsleistungen anzu-
bieten*.

Hinweise auf das subjektive Erleben des Alterungsprozesses und der L ebensphase Alter

entnimmt Wacker der eigenen Studie ,Leben im Heim“ (vgl. Wacker et al. 1998). Danach
pragen vor allem Sorgen um die eigene Zukunft (etwa die Frage nach dem moglichen Verbleib
in der gewohnten Umgebung) das Erleben der Lebensphase Alter, aber auch deutlich formu-
lierte Wiinsche wie der Wunsch nach sozialen Kontakten, nach einer Aufgabe, die ihnen das
Gefuhl vermitteln, weiterhin gebraucht zu werden, oder der Wunsch nach Mitbestimmung und
Mitsprache (vgl. Wacker 2001, 68). Fir wesentlich halt Wacker auch biografische Aspekte: Die
Lebensgeschichte von Geburt an behinderter Menschen ist — zumal in den Kriegs- und
Nachkriegsjahren des letzten Jahrhunderts, in denen die heute Alten aufgewachsen sind — von
vielfaltigen Erfahrungen sozialer Isolation und unzureichender Wertschétzung, Unterstiitzung
und Entwicklungsférderung gekennzeichnet. Die &lteren unter ihnen und ihre Angehérigen
haben die existentielle Bedrohung durch die ,Euthanasie“-Verbrechen mittelbar oder unmittel-
bar erlebt. Die schulische Forderung von Kindern mit geistiger Behinderung war in (West-)
Deutschland erst ab 1958 sichergestellt, in der ehemaligen DDR noch spéter. Soziale Kontakt-
moglichkeiten waren auflerst beschrankt, und aufgrund der urspriinglich vielfach geschlechts-
homogenen Konzeption von Komplexeinrichtungen blieben die meisten der heute Aalteren
Menschen mit Behinderungen ohne die Erfahrung einer festen oder gar dauerhaften Partner-
schaft. Sie kdnnen weniger als andere auf erfolgreiche berufliche Karrieren zuriickblicken und
haben ein weniger breit gefachertes Spektrum sozialer Rollen inne — so haben nur sehr wenige
Menschen mit einer lebenslangen Behinderung eigene Kinder und Enkel, so dass sie sich in
hoheren Lebensaltern in der Regel nicht in der Rolle als Eltern und Grol3eltern erleben (vgl.
ebd., 72f.). Jeltsch-Schudel (2009, 27) hebt den Aspekt der Generativitat besonders hervor: Die
Option von Partnerschaft und Familie stehen Menschen mit geistiger Behinderung nicht in
gleicher Weise offen, sie bleiben vielmehr oft auch im Erwachsenenalter selbst auf ihre Rolle
als Kind verwiesen. Da die Elternschaft von Menschen mit geistiger Behinderung immer noch
die Ausnahme und gesellschaftlich unerwiinscht ist, wird das familiare Netz von Menschen mit
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geistiger Behinderung mit zunehmendem Alter kleiner (vgl. ebd., 28). Und viele der heute alten
Menschen mit geistiger Behinderung haben ein ,Leben ohne Privatheit im 6ffentlichen Raum
der Gruppe” gefiuihrt (Wacker 2001, 75). In einem anderen Beitrag weist Wacker darauf hin,
dass viele der heute alteren Menschen mit Behinderungen ,ein Leben als besonders Versorgte
durchlebt* haben und ,lange Zeit ihres Lebens als ,Sorgenkinder’ betrachtet und behandelt*
wurden (Wacker 2005, 30f.). Damit sind ein wenig ausgeprégtes Selbstwertgefiihl und
begrenzte Chancen, Kompetenzen zur Selbstversorgung auszubilden, verbunden. Der
Lebenslauf ,verschwimmt® unter solchen Sozialisationsbedingungen, individuelle Lebensplane
gehen in kollektiv vorgezeichneten Wegen auf, und markante Entwicklungsschritte im Lebens-
lauf wie der Auszug aus dem Elternhaus als Schritt in die Autonomie, die Grindung eines
eigenen Hausstandes und eines eigenen, von den Eltern unabhéngigen sozialen Netzes,
bleiben aus, stattdessen sind soziale Kontaktmdglichkeiten auf die ,Zufalls-Gefahrten* im
Kontext sozialer Einrichtungen beschrankt (vgl. Wacker 2009, 4). Dieser Mangel an ,Erfah-
rungsvielfalt* und Optionen fur die Auswahl von Lebenswegen stellt eine zusétzliche Benachtei-
ligung dar, weil solche Erfahrungen wichtige Ressourcen fir die Gestaltung der Lebensphase
Alter bilden (ebd., 5f.). Die medizinische Versorgung von Menschen mit geistiger Behinderung
war zudem in der Vergangenheit oft unzureichend und von dauernder Medikamentierung
gepragt. Jeltsch-Schudel (2009, 25) hebt die Bedeutung der Entwicklungsbeeintrachtigung
durch im Lebensverlauf vielfaltige Erfahrungen nicht gelingender Interaktion und die
Belastungssituation der Familien hervor, die in den 1940er und 1950er Jahren mit ihren Fragen
und Unsicherheiten noch weitgehend alleingelassen wurden. Der ,soziale Teil der Identitat*
(ebd.) sei dadurch in erheblichem MaRe gefdhrdet. Erfahrungen der Selbstwirksamkeit und
Selbstbestimmung als wichtige Kompensationsleistung fur die Identitatsentwicklung bei
mangelnder sozialer Anerkennung blieben Menschen mit geistiger Behinderung — zumal den
heute alteren unter ihnen — haufig verwehrt. Au3erdem konnten sie vielfach bis in die 1960er
oder 1970er Jahre hinein keiner geregelten und sie in der Sozialversicherung absichernden
Arbeit nachgehen, sie konnten nicht die gesellschaftlich Ublichen Rollen als Erwachsene
wahrnehmen und waren und sind vielfach 6konomisch benachteiligt.

Die Gestaltung der Lebensphase Alter im Sinne ,erfolgreichen Alterns “ kommt — so Wacker
(2001, 77f.) — in Deutschland erst in den letzten Jahren auch als Aufgabe der Behindertenhilfe
und padagogischer Auftrag einer ,Gerontagogik® fir diesen Personenkreis in den Blick,
wahrend diese Frage im internationalen Kontext sehr viel ausgepréagter diskutiert wird (vgl. ebd.,
91ff.). Dabei sei eine Perspektiverweiterung um die Selbsteinschatzung und hin zu einer
Sichtweise unabdingbar, die vor allem ihre subjektiven Winsche ,ermittelt und mit ihrer
Lebenslage verknlpft: dem Lebensstilkonzept (ebd., 89). Als Orientierungspunkte flr diese
Aufgabe schlagt Wacker das aus der Studie zur Lebenssituation von Menschen mit geistiger
Behinderung in Heimen stammende ,Funf-I-Programm® vor, das die Anforderungen und Ziele
einer Verbesserung der Lebenssituation unter den Leitbegriffen Individualisierung und Integra-
tion und in Bezug auf die Handlungsfelder der Infrastruktur und Information mit der Gesamtziel-
perspektive der Inklusion differenziert beschreibt (vgl. ebd., 93f). Dieses Programm kann auf die
Situation von Menschen mit geistiger Behinderung — so die Empfehlung Wackers — tbertragen
und erprobt werden.

Ein konkretes Beispiel erfolgreichen Alterns beschreibt die Fallstudie eines 70jahrigen Mannes
mit Down-Syndrom bei Krinsky-McHale et al. (2008). Obwohl er seit der Kindheit in Institutionen
gelebt hat, in denen sehr bescheidene Lebensbedingungen herrschten, konnte er dieses Alter
ohne schwerwiegendere gesundheitliche Beeintrachtigungen erreichen. Die Autor_innen
machen flir seine Widerstandsfahigkeit gegeniiber den Risikofaktoren neben spezifischen zum
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Teil genetisch bedingten Dispositionen, die weiterer Forschung bedirften, eine dauerhaft
intensive Einbeziehung der Familie in die Betreuung verantwortlich (ebd., 223).

Bislang liegen nur wenige Erkenntnisse zu Altersbildern und Altersvorstellungen von
Menschen mit geistiger Behinderung  vor. Krtiger (2005, 71) kommt auf der Grundlage von 11
Interviews zu dem Ergebnis, dass negative Konnotationen Uberwiegen (Gebrechlichkeit,
Krankheit, Angst von Abschiebung). Haveman & Stoppler (2004) knupfen in ihrer breiter
angelegten Untersuchung an den Befund aus der allgemeinen Altersforschung an, dass es eine
erhebliche Diskrepanz zwischen der Fremd- und Selbsteinschatzung in Bezug auf das Alter-
werden gibt, und heben damit die Bedeutsamkeit von Primé&rerhebungen hervor. Sie flhrten
daher eine qualitative Erhebung als semiotische Analyse durch, um Bedeutungsgehalte des
Alter(n)s bei Menschen mit geistiger Behinderung zu erschlieen. Sie kamen zu dem Ergebnis,
dass Alter(n)sbilder individuell auRerst unterschiedlich sind und ,wie in der Gesamtbevélkerung
stark von den Lebenseinstellungen und -ansichten, dem Ergebnis des Lebenslaufs und den
biologischen, psychischen und sozialen Lebensstrukturen zusammen[héngen]“ (ebd., 98). Das
Selbstgeflihl in Bezug auf das eigene Alter ist danach weniger vom faktischen Lebensalter als
vom Vorliegen korperlicher Einschrankungen abhangig. Neben den Einschrankungen werden
dabei auch Privilegien wahrgenommen, die mit zunehmendem Alter verbunden sind. Jedoch
werden auch Angste vor dem Gebrechlichwerden und vorm Sterben benannt (vgl. ebd., 100f.).
Jeltsch-Schudel & Junk-lhry (2006, 231), die 20 Menschen mit geistiger Behinderung zu ihren
Kenntnissen und Vorstellungen Uber das Alter befragt haben, vermuten, dass die Vorstellungen
eher durch ein gesellschaftlich gepragtes Konzept des Alter(n)s bestimmt sind und kaum in
Verbindung gebracht werden mit der eigenen Befindlichkeit. Bei der Befragung zu Vorstel-
lungen Uber den Lebenslauf wurde deutlich, dass ein begrenztes Verstehen von Chronologien
im Lebenslauf die Einschatzung zum eigenen Alterungsprozess zwar kein abstraktes Antizipie-
ren des eigenen Alters zulasst, aber subjektiv ,die Erfahrungen des eigenen Lebenslaufs ein
personliches Raster bilden kénnen®, das Ansatzpunkte fir die Biografiearbeit bietet (ebd., 232).

Eine zentrale Aufgabe ist dabei die Sicherung und Wahrung der Identitat im Alter unter
anderem durch die Erarbeitung und Sicherung eigener Lebensgestaltungsformen im Sinne
eines eigenen Lebensstils. Wacker (2001, 109) gibt zu bedenken:

.Der Aufbau einer positiven Bilanzierung des Lebens und einer Integration der
eigenen Lebenserfahrungen in die sich wandelnden Lebensumstande setzt aber
voraus, dass sich die Individuen als integer und respektiert erfahren kénnen. Eine
Erfahrung, die Menschen mit geistiger Behinderung derzeit nur bedingt mdglich
wird".
In einem weiteren Beitrag bezieht Wacker die Frage ,gelingenden Alter(n)s* auf die Leitidee der
Teilhabe und pladiert dafir, bei der Umsetzung der UN-Konvention der Rechte von Menschen
mit Behinderungen insbesondere in ,ein Leben in der Gemeinde und in allen Lebensphasen” zu
investieren:

,Eine Kultur gelingenden Alters entsteht durch Teilhabe und ist nicht ihre
Vorbedingung. Der Teufelskreis aus firsorglicher Kompetenzenteignung, Fremdheit
und gesellschaftlicher Diskriminierung ist eine Nebenwirkung der gegenwartigen
umfassenden Freistellung alterer Menschen mit Behinderungen von gesellschatftli-
chen Aufgaben® (Wacker 2009, 8).

Die Frage angemessener Lebensbedingungen von Menschen mit geistiger Behinderung im
Alter diurfe daher nicht primar als eine Frage der Versorgung wahrgenommen werden. Der
Umgang mit dem Alter als Lebensphase sei vielmehr eine ,Entwicklungsaufgabe fur alle” (ebd.).
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Schanze (2009) berichtet aus den Erfahrungen mit alteren Menschen mit Behinderungen im
Kontext einer spezialisierten psychiatrischen Fachklinik von folgenden Merkmalen in der
kognitiv-emotionalen Verarbeitung des Alterungsproz esses:

= Bei schwereren Behinderungsgraden ist die zeitliche Lebensperspektive nur bedingt
bedeutsam: Die Zukunft wird weniger stark kognitiv antizipiert, die Vergangenheit weniger
reflektiert. Die Entwicklung und Wahrung von ldentitat ist vor diesem Hintergrund eine
besondere Anforderung, der padagogisch begegnet werden muss.

= Bei einigen Behinderungsbildern verstarken sich korperliche Beschwerden (z.B. bei
Cerebralparesen), was zu zusatzlichen Belastungen, Schmerzen und Unwohlsein flhren
kann.

= Menschen mit Behinderungen erleben im Alter fortgesetzte Verluste.

= Zudem wurde festgestellt, dass das Leben in komplexen Einrichtungen oft mit der Tendenz
zur Schonung alter werdender Menschen einhergeht, sodass der Verlust an kérperlicher
Energie nicht durch koérperliche Aktivitdt kompensiert werden kann. Zudem geht das Altern
mit einem Verlust des sozialen Status einher, was zu depressiven Reaktionen und
Aggressionen filhren kann, weil diese Veranderungen nicht oder nur unzureichend kognitiv
verarbeitet werden konnen.

Thompson (2002) stellte durch eine Befragung von 162 alteren Menschen mit geistiger
Behinderung zu ihren Altersvorstellungen fest, dass familidre Beziehungen flr sie von grol3er
Bedeutung sind, und dass Veranderungen in ihrer Betreuung deutlich negativere Auswirkungen
auf ihre Lebensqualitit haben als korperliche Veranderungen, die mit dem Alterwerden
einhergehen.

Auf positive Aspekte des Alterns  weist Kruse (2001, 42) hin: Menschen mit geistiger
Behinderung kénnten auch im Alter auf bestimmte Kompetenzen zuriickgreifen oder diese im
Alter entwickeln: Kompetenzen in der sozialen Interaktion, Kompetenzen und Kreativitat im
Umgang mit den praktischen Anforderungen des Alltags und der Gestaltung des Alltagslebens
sowie Kompetenzen in der Bewadltigung von Belastungen und Konflikten, vorausgesetzt, sie
erhalten die entsprechende péadagogische Unterstitzung und Anleitung. Die Studie zur
Forderung und Erhaltung der Selbstandigkeit bei Menschen mit geistiger Behinderung von
Kruse et al. (2003, 472) zeigte, dass auch im Alter noch ein Zuwachs an Selbstandigkeit
maglich ist und ,auch bei alteren Menschen mit geistiger Behinderung von einer lebenslangen
Lern- und Bildungsfahigkeit auszugehen ist, EinbufRen in der Selbstandigkeit zu einem guten
Teil nicht nur vermeidbar, sondern auch korrigierbar sind**. Ein erschwerender Faktor ist hier
die Einstellung von Mitarbeitenden in der Behindertenhilfe, wenn sie sich an einem negativ
Uberzeichneten Altersbild orientieren, das keine Entwicklungsfahigkeit mehr annimmt (ebd.).

Die Perspektive von Menschen mit Autismus auf das Alter findet sich im Sammelband von
Zoller (2006), der selbst als autistisch eingestuft wurde. Er hat Uber einen Zeitraum von zwei
Jahren selbst mit vielen Menschen mit Autismus gesprochen und viele aufgefordert, etwas tUber
ihre Erfahrungen mit dem Alterwerden und lber die Bedeutung von Sterben und Tod zu
schreiben. Es entstand eine Sammlung von Erfahrungen, die zwar unsystematisch bleibt, aber

Wieland (2004, 241) stellt klar, dass die Erkenntnis der lebenslangen Lernfahigkeit von Menschen mit geistiger
Behinderung in der Heil- und Sonderpadagogik spatestens seit den 1980er Jahren selbstverstandlich sei. Er weist
den Versuch von Kruse und Ding-Greiner, ,gerontologische Entwicklungshilfe* zu leisten, zurtick, und pladiert fur
eine intensivere Zusammenarbeit der Disziplinen auch im Forschungsbereich.
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dennoch wichtige Hinweise zum subjektiven Erleben dieser Personengruppe enthélt, die von
der Forschung zum Thema Alter und Behinderung bisher nicht in den Blick genommen wurde.

Die Vorstellungen von Leistungsanbietern im Blick auf die Anforderungen, welche die
Altersentwicklung der Menschen mit Behinderungen mit sich bringt, sind von Wacker (2009, 7)
erhoben worden: 80% der Einrichtungen der Behindertenhilfe erklaren, die Bewohner_innen
lebenslang betreuen zu wollen. Bei der Frage nach notwendigen Voraussetzungen benennen
sie aber vornehmlich strukturelle bzw. konzeptionelle Verdnderungen (48%), in zweiter Linie
personelle (33%) und danach bauliche Veranderungen (17%). Die von Einrichtungen avisierten
konzeptionellen Veradnderungen sind nach Einschatzung von Wacker noch differenzierungs-
bedurftig, wenn die ,Entwicklungsaufgaben gelingenden Lebens® im Alter in umfassender
Weise bericksichtigt werden sollen (ebd.).

3.1.2 Wegfall von Arbeit und Arbeitsbeziehungen

Ein wesentliches Ereignis, das mit dem Alterwerden verbunden ist, ist der Wegfall der Arbeits-
kontexte. Auch Menschen mit Behinderungen treten, wenn nicht schon in friherem Lebensalter
wegen Erwerbsunfahigkeit, wie andere mit dem 65. Lebensjahr die Altersrente an. Die
Berentung mit Erreichen der Altersgrenze ist eine radikale Veranderung in der Lebens- und
Alltagsgestaltung, die vor allem mit drei neuen Anforderungen verbunden ist: Das Netzwerk
sozialer Beziehungen , in dem Arbeitskolleg_innen und Betreuungspersonen im Kontext der
Werkstatten fir behinderte Menschen (WfbM) oder anderen tagesstrukturierender Angebote
eine wesentliche Rolle gespielt haben, muss umgestaltet werden. Neue Beziehungen mussen
erschlossen, alte an die neue Lebenssituation angepasst werden. Die zweite grof3e
Anforderung stellt die Gestaltung der frei gewordenen Zeit dar. Und schlieZlich entfallt mit
einem geregelten tagesgestaltenden Kontext ein Teil der taglichen Versorgung , der nun
ebenfalls umgestaltet werden muss.

Die Bedeutung dieser drei Anforderungen wird im Folgenden jeweils kurz skizziert, um im
Anschluss jeweils die Ergebnisse der Literaturanalyse zu diesen Anforderungen darzustellen.

3.1.2.1 Umgestaltung des Netzwerks sozialer Beziehun  gen

Die Idee des sozialen Netzwerks geht auf das Konzept der Lebenslage zurlick. Es handelt sich
bei diesem Konzept um einen mehrdimensionalen Ansatz, in dem die Person in ihrer Aktion und
Transaktion, ihrer Wechselwirkung mit der Umwelt betrachtet wird. Die Lebenslage wird hier vor
allem durch die Frage der Teilhabemdglichkeiten der Person an den Dienstleistungen und
Gutern der Gesellschaft bestimmt. Im Mittelpunkt dieses Konzeptes steht das Individuum: Die
sich aus der Lebenslage heraus gestaltenden und zu gestaltenden Netzwerke kénnen als
Handlungsspielraum betrachtet werden. Diese Handlungsspielrdume wiederum beziehen sich
auf bestimmte Ressourcen, so auf soziale, 6konomische, 6kologische, infrastrukturelle aber
auch autoritative Ressourcen (wie z.B. die Gesetzgebung, rechtliche Bedingungen und
Rahmenbedingungen, welche die Gesellschaft durch Werte und Normvorstellungen
konkretisiert). Diese Ressourcen stehen ebenfalls in einer intensiven Wechselwirkung mit-
einander. Auf diesem Hintergrund wurden auch die Lebenslagen von Menschen mit einer
Behinderung mehr und mehr zum Thema soziologischer und heil- sowie behinderten-
padagogischer Forschung. Dabei wird das Vorhandensein eines sozialen Netzwerks als
Voraussetzung fir eine soziale Unterstlitzung generell betrachtet. Als soziales Netzwerk ist
somit eine Zusammenfassung derjenigen Beziehungen zu bezeichnen, welche zwischen
unterschiedlichen Personen bestehen und welche vor allem durch soziale Funktionen und
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Inhalte charakterisiert werden (vgl. Laireiter & Baumann 1989, 216). Siegrist definiert soziale
Netzwerke als ,ein Geflecht sozialer Beziehungen, an dem deren Mitglieder mehrheitlich
wechselseitig mit einer gewissen RegelmaRigkeit und Verbindlichkeit teilnehmen” (2005, 361).
Alle Mitglieder eines Netzwerks sind somit sowohl Tréager_innen als auch Empfanger_innen
emotionaler, sozialer und materieller Hilfen und Hilfeleistungen. H&ufig findet sich in der
Literatur eine Typologisierung sozialer Netzwerke entlang folgender Parameter:

= strukturelle Aspekte wie Gr6RRe, Dichte oder Erreichbarkeit des sozialen Netzwerks und der
Beziehungen,

= interaktionale Aspekte, so z.B. die Stabilitat und Frequenz von Beziehungen sowie die
Zufriedenheit,

= und funktionale Aspekte wie emotionale Zuwendung oder auch moralische und instru-
mentelle Unterstlitzung (vgl. Baumann et al. 1988, 52).

All diese Merkmale sozialer Beziehungen bestimmen auch die Beziehungen von d&lteren
Menschen mit Behinderungen, sodass mithilfe der Netzwerkperspektive dargestellt werden
kann, wie Menschen in soziale Netzwerke eingebunden sind und welche Ressourcen diese
Beziehungen beinhalten. Innerhalb dieser Netzwerke findet die Unterstlitzung durch verschie-
dene Formen der Hilfe und Dienstleistung sowie durch Informationen, aber auch durch Aner-
kennung und emotionale Zuwendung statt. Ob und wie dieses auch fiir Menschen mit Behinde-
rungen bereits in der Literatur bearbeitet ist, soll im Folgenden skizziert werden.

Die Studie zur Inanspruchnahme sozialer Netzwerke im Alter (sogenannte ,INA-Studie”, vgl.
Driller et al. 2008) kommt zu dem Ergebnis, dass auch fir Menschen mit einer Behinderung
soziale Beziehungen eine wichtige Funktion in Bezug auf ihre Unterstitzung und Identitats-
bildung erfiillen. Sie sind somit eine wichtige Ressource in Bezug auf ihre personliche Lebens-
lage. Dieses gilt gerade auch fir alte und alter werdende Menschen mit Behinderungen. Dabei
nimmt vor allem die Familie eine zentrale Stellung im Geflige dieses sozialen Netzwerks ein. Im
Alter verandert sich das familienbezogene soziale Netzwerk jedoch deutlich: ,Menschen, die mit
Behinderung altern — diese also nicht erst im Alter erwerben — ist es aber in den meisten Fallen
nicht moglich, eine eigene Familie aufzubauen. In der Gesamtgruppe wird von den Angeho-
rigen/gesetzlichen Betreuern lediglich von 10,6% berichtet, bei denen eine feste Partnerschaft
besteht” (ebd., 114f). In dieser Studie zeigte sich, dass 55,2% der in der Studie berlcksichtigten
Menschen mit Behinderungen keine feste Partnerschaft hatten. Mit einer Partnerschaft steigt
die GroRRe des sozialen Netzwerks deutlich an. Es gibt des Weiteren eine nicht zu vernach-
lassigende Anzahl von Menschen mit einer Behinderung, die Uber keine oder nur sehr geringe
soziale Netzwerke verfligen. Dies ist bei ca. 15% der Menschen mit Behinderungen der Fall:
Bei ihnen wird nicht von der Existenz von Netzwerkpersonen oder Netzwerkgruppen berichtet,
welche mindestens ein oder mehrmals monatlich erreicht werden kénnen. Des Weiteren haben
10% der Menschen mit einer Behinderung nach eigener Aussage keine eigene Familie, 63,3%
geben an keinen Vater mehr, 43,4% keine Mutter mehr zu haben. Von denjenigen welche
jedoch angeben, Kontakt zu einer Familie zu haben, berichten 56,2%, dass sie die Angehérigen
nur sehr selten sehen.

In Bezug auf Freund_innen und Bekannte haben in der INA-Studie lediglich 6,3% eine Angabe
gemacht, und 10,8% der Angehdrigen berichten, dass die Menschen mit Behinderungen
Uberhaupt keine Freund_innen und Bekannten hatten. Mit zunehmendem Alter sinkt die Anzahl
der Personen, die zum Netzwerk eines Menschen mit Behinderungen gehéren, zusatzlich. Im
Blick auf den demografischen Wandel ist daher insbesondere ,zu erwarten, dass zukunftig die
Anzahl der Personen mit Behinderung ohne Eltern weiter ansteigt* (ebd., 115). In der Befragung
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der Angehdorigen der Menschen mit Behinderungen zeichnet sich ab, dass eine Ausweitung
aktueller Unterstitzungsleistungen durch diese Angehdrigen kaum maoglich sein wird: ,Durch
eine Reduktion der informellen sozialen Netze im spateren Lebensalter fehlen diesen
Menschen Unterstitzungsressourcen — gerade aus der Herkunftsfamilie heraus” (ebd., 115).

Gerade fur Menschen mit geistiger Behinderung stellt der Eintritt in den Ruhestand eine
bedeutsame Passage im Lebenslauf dar. Lempp (2001, 127) bewertet in der Expertise zum
dritten Altenbericht der Bundesregierung den ,Verlust des Eingebundenseins in diese Tatig-
keitsstrukturen [der WfbM]* als ein besonderes Risiko, das noch verstarkt wird, wenn mit dem
Wegfall der Tagesstruktur bisher von Angehdrigen betreute Menschen mit geistiger
Behinderung in eine stationare Wohneinrichtung umziehen muissen, weil der familiare Rahmen
eine Ganztagsbetreuung nicht tragen kann und / oder aul3erfamilidre Tagesbetreuungs-
angebote nicht verfigbar sind. Zum Verlust der Tatigkeit als Identitat stiftendem und
wahrendem Faktor kommt die drastische Veranderung des sozialen Netzwerks hinzu, da die
aus den Arbeitsbeziehungen resultierenden Netzwerke und die hier verankerten Netzwerk-
personen wegfallen. Laut INA-Studie berichteten im Rahmen der Befragung der Einrichtungs-
leitungen lediglich 7,5%, das bereits Angebote zur Vorbereitung auf den Ruhestand bestehen,
in weiteren 5% der Einrichtungen seien solche Angebote in Planung. Das bedeutet, dass in ca.
87,5% der befragten Wohneinrichtungen keine Angebote zur Vorbereitung auf den Ruhestand
im Alter geplant sind. Die Studie kommt zur Erkenntnis, dass der zunehmende Abbau von
familiarer Unterstitzung im steigenden Alter von einer anderen Seite her kompensiert werden
misse. Betreuungspersonen aus dem Lebensbereich Wohnen (Mitarbeitende der Wohnein-
richtung oder Assistent_innen im Ambulant Betreuten Wohnen) werden deutlich an Bedeutung
gewinnen. Eine zunehmende Bedeutung erhalten auch spezielle Angebote fur Menschen mit
Behinderungen im Rentenalter. Hier ergab allerdings die INA-Studie, dass lediglich 27,5% der
Einrichtungen solche Angebote vorhalten, 10% der Leitungskrafte geben an, dass diese erst in
Planung sind (Driller et al. 2008, 116).

Aufgrund der Aussagen der INA-Studie zur zuklnftigen Inanspruchnahme der Hilfen von
Menschen mit Behinderungen deutet sich an, dass in Zukunft vor allem Menschen mit Behinde-
rungen im Alter Dienstleistungen von Einrichtungen der Behindertenhilfe oder von Pflegeein-
richtungen in Anspruch nehmen werden (vgl. ebd., 119ff.).

Auf die Bedeutung sozialer Beziehungen fur Menschen mit geistiger Behinderung und die
Bedeutung und Funktion ihrer sozialen Netzwerke gehen auch Haveman und Stoppler (2004,
85ff.) ein. Ahnlich wie in der INA-Studie analysieren sie auf dem Hintergrund eines Lebenswelt-
konzeptes das Eingebundensein von Menschen mit einer geistigen Behinderung sowie die
Unterstitzungsleistungen in Bezug auf die Herkunftsfamilie und die Einrichtung der Behinder-
tenhilfe. ,Im Wohnheim lebende altere Menschen mit geistiger Behinderung verfigen im
Vergleich zum Bevdlkerungsdurchschnitt tber ein stark reduziertes (geringe Anzahl von
Netzwerkmitgliedern) und instabiles (haufiges Lésen von Beziehungen innerhalb der Personen-
gruppe der Menschen mit geistiger Behinderung) soziales Netzwerk” (ebd., 86). Mit dieser
Aussage fassen die Autor_innen die durch die INA-Studie prasentierten empirischen Ergeb-
nisse noch einmal zusammen. Des Weiteren gehen sie intensiv auf die Angehdrigen bzw. auf
die Angehdorigenarbeit ein — wobei diese jedoch im Rahmen der Arbeit mit Erwachsenen und
alten Menschen mit einer geistigen Behinderung deutlich abnimmt: ,Der Rahmen, in dem
biografische Kontinuitat erfahren werden sollte (...), bleibt &alteren im Wohnheim lebenden
Menschen mit geistiger Behinderung durch die eigene Familie verwehrt. Schlimmer noch, die
eigene Familie bringt durch ihre ablehnende Haltung die von ihr empfundene Minderwertigkeit
der alteren Person mit geistiger Behinderung zum Ausdruck” (ebd., 91).
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Auch in Bezug auf das Thema Partnerschaft kommt der Beitrag von Haveman und
Stoppler (2004) zu einer eher ernlichternden Einschatzung: Lediglich ein gutes Viertel der
befragten Personen befindet sich zur Zeit der Untersuchung in einer Partnerschaft. Wie diese
Partnerschaft gestaltet wird, bleibt dabei offen. Ein wichtiges Moment besteht in der Beziehung
zu den Mitbewohner_innen (vgl. ebd., 92): Fast die Halfte der befragten Menschen mit Behinde-
rungen geben an, dass sie sich mit den Mitbewohner_innen gut bzw. weniger gut verstehen und
drei % bezeichnen das Verhaltnis untereinander als recht schlecht. Etwa 75% der Nutzer_innen
geben hierbei an, mindestens einen ihrer Mitbewohner_innen sehr gerne zu mdgen, wobei
diese Beziehungen haufig nicht als Freundschaften bezeichnet werden. ,Sie basieren haufig auf
gegenseitigen Hilfeleistungen, die auf der Koalitionshildung gegeniber anderen Bewohnern (...)
beruht, und erweisen sich haufig als instabil und werden scheinbar ohne ersichtlichen Grund
wieder geldst” (ebd., 92). Dieses distanzierte Verhaltnis zwischen Menschen mit Behinderungen
in Wohneinrichtungen nimmt im Alter vermutlich noch zu, wobei enge personliche und vertraute
Beziehungen eher selten sind (ebd.).

Bilanzierend kann festgehalten werden, dass der Lebensort des Wohnheims mit seinen
typischen Lebens- und Rahmenbedingungen ,das Schlielen und Aufrechterhalten von Bezie-
hungen [verunmdéglicht], was zwangslaufig zu einem aneinander ,Vorbeileben’ und ,Einzelgan-
gertum’ der Bewohner fihrt, wenn entsprechende beziehungsstiftende Interventionen
ausbleiben” (ebd., 92). Des Weiteren gehen die Autor_innen auf Freundschaften und Bekannt-
schaften zu Personen auf3erhalb von Wohneinrichtungen bzw. zu Mitarbeitenden ein. Sie
kommen ahnlich wie schon die INA-Studie zu dem Ergebnis, dass gerade auch alter werdende
Menschen mit Behinderungen eine relativ geringe Anzahl von Freund_innen aul3erhalb ihrer
Wohneinrichtung haben. Deutliche Unterschiede bestehen zwischen Menschen mit kdrperlichen
Behinderungen, von denen 75% angeben, Freund_innen und Bekannte aufl3erhalb der Wohn-
einrichtung zu haben, und Menschen mit einer geistigen Behinderung, bei denen nur in 32,4%
der Falle ein Freundeskreis aul3erhalb der Wohneinrichtung besteht. Die Kontakte zu Mitarbei-
tenden der Wohneinrichtung finden regelm&Rig statt, sind aber aufgrund der Rahmenbe-
dingungen in Bezug auf Emotion und soziale Qualitéat nicht sehr intensiv ausgepragt, vor allem
Lhicht so intensiv, wie sie sein muissten, um einen Ausgleich fur die seltenen und unregel-
maRigen Kontakte zu den anderen Personengruppen des sozialen Netzwerkes darzustellen®
(ebd., 94).

Wacker (2001) geht in ihrer Expertise zum dritten Altenbericht ebenfalls auf die Umgestaltung
und Veranderung des Netzwerks der sozialen Beziehungen von Menschen mit einer geistigen
Behinderung ein. Sie beschreibt, dass sich die sozialen Kontakte und sozialen Rollen im Alter
verandern bzw. sogar ganz verloren gehen (vgl. ebd., 49). Dieses geschieht vor allem durch
das Ausscheiden aus dem Berufsleben bzw. durch den Verlust von Freund_innen und
Bekannten. Die Anforderung an die Lebensgestaltung im Rentenalter, die sich bei nicht
behinderten Menschen im Alter ergeben (Gefahr der sozialen Isolation und Nichtteilnahme bzw.
Maoglichkeiten der Partizipation am gesellschaftlichen Leben), stellt sich bei Menschen mit
Behinderungen in extremerer Weise.

Die Wohnbediirfnisse von Menschen mit Behinderungen veradndern sich in Abhangigkeit vom
Lebensalter, sind aber auch durch unterschiedliche Vorlieben gekennzeichnet und durch
Lebensphasen gepragt, die diese Menschen bislang durchlaufen haben. Der biografische
Kontext ist fur die Wohnbedurfnisse deutlich relevant. Des Weiteren ergeben sich unterschied-
liche Bedarfe in Abhangigkeit von der physischen, psychischen und kognitiven Kompetenz (vgl.
ebd., 59). Altersbedingte Veranderungen der Wohnbedirfnisse stellt Wacker (2001) aus der
Perspektive der Anbieter von Wohnhilfen dar (vgl. ebd., 64ff.) und geht auf die Veranderung der

34



Gestaltung des Arbeitslebens ein (vgl. ebd., 97). So sind zum Beispiel aus ihrer Sicht eine
flexible Ruhestandsregelung sowie eine freiwillige Teilnahme an den von den Werkstatten
angebotenen MalRnahmen sowie ein intensiv begleiteter Ruhestand von zentraler Bedeutung
fur die Teilhabechancen im Alter. Die Konsequenzen in Bezug auf die Gestaltung freier Zeit
werden im nachsten Kapitel differenziert erlautert.

Abschlieend vergleicht Wacker in ihrer Studie den Strukturwandel des Alters von Menschen
mit und Menschen ohne geistige Behinderung. Sie geht davon aus, dass die Merkmale dieses
Strukturwandels auf Menschen mit geistiger Behinderung nur zum Teil zutreffen. Wichtig ist
hierbei die Entberuflichung:

Diese ,trifft sie (...) weniger sozial selektiv, da sie insgesamt einen niedrigeren
beruflichen Status innehaben, eher sind es Einschrédnkungen im Gesundheits-
zustand, die die Lange des Verbleibs in der Werkstatt fir behinderte Menschen
steuern im Fall einer vorzeitigen Entberuflichung oder langeren Verbleib am
Sonderarbeitsmarkt. Einbriche sozialer Sicherheit sind in der Regel nicht mit der
Entberuflichung verbunden, wenn — wie meist — eine stationare Lebensform vorliegt,
sehr wohl (weitere) EinbulR3en finanzieller Ressourcen, was sich auf die individuelle
Bedurfnisbefriedigung vielfach auswirkt. Soziale Kontakte verringern sich allerdings
mit Beendigung der Teilnahme am Arbeitsleben erheblich* (ebd., 106).

Die Singularisierung im Alter ist bei Menschen mit einer geistigen Behinderung ein elementarer
Bestandteil ihres Lebenslaufes (ebd.). Im Alter reduzieren sich die Verbindungen, eigene
Partnerschaften und gesellschaftliche Beziehungen werden kaum neu aufgebaut, wahrge-
nommen oder fortgefiihrt.

Ein letzter Punkt bezieht sich auf die Hochaltrigkeit, das heil3t auf Menschen, welche 80 Jahre
und alter sind: Die Anzahl dieser Menschen nimmt in der Bevdlkerung generell deutlich zu. In
Bezug auf Menschen mit geistiger Behinderung kann zurzeit keine definitive Aussage getroffen
werden. Wacker weist auf das Fehlen entsprechender Forschungsergebnisse hin, gibt aber zu
bedenken, dass auch eher positive Aussagen zum Erleben der Hochaltrigkeit bei Menschen mit
geistiger Behinderung denkbar waren:

»Vielleicht fanden sich bei dieser Gruppe aber sogar héhere Ressourcen, Zustande
des Wohlbefindens und der Geborgenheit bewusst zu erleben und in den eigenen
Lebenslauf integrieren zu kdnnen, da ihnen ein Leben mit wesentlichen Einschrén-
kungen vertrauter ist, als den meisten Altersgenossen” (ebd., 107).

Die Ausfiihrungen von Wacker zum Anwachsen der Gruppe der dlteren Menschen mit Behinde-
rungen in Wohneinrichtungen und den Konsequenzen fur die Organisation der Hilfen bedurfen
inzwischen einer Aktualisierung. Dazu mochte das Forschungsprojekt LEQUI einen Beitrag
leisten.

Kriger (2005, 57ff.) beschreibt auf der Basis einer kleinen empirischen Studie die Auswirkun-
gen des Alterwerdens auf die Lebenssituation von Menschen mit einer geistigen Behinderung
im Kontext der Sozialen Arbeit im Gesundheitswesen. Die Autorin hat 11 &ltere Menschen mit
einer geistigen Behinderung befragt. Diese lebten in einem Wohnheim der Behindertenhilfe in
Kdln. Unter den Befragungspersonen befanden sich zwei Frauen und neun Méanner im Alter von
52-70 Jahren. Die Interviews bestatigten die Aussagen der INA-Studie: So wurde deutlich, dass
das Betreuungspersonal in den Einrichtungen der Behindertenhilfe eine zentrale Rolle im
Netzwerk sozialer Beziehungen einnimmt. ,Sie erflllen hierbei nicht nur unterstitzende,
helfende und versorgende Funktionen, sondern weit mehr. Fir viele der Befragten stellen die
Betreuer eine Art Familienersatz dar” (ebd., 63). Die Autorin geht des Weiteren darauf ein, dass
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diese Situation fur beide Seiten relativ belastend ist, namlich vor allem dann, wenn bei einem
Bewohner oder einer Bewohnerin Erwartungen und Anspriiche gegeniber einer Betreuungs-
person entstehen, die aufgrund struktureller Rahmenbedingungen und (notwendiger)
personlicher Grenzen nicht erflllt werden kénnen. Auch im Hinblick auf die Zugehdorigkeit zu
einer Gruppe oder zu einem sozialen Netzwerk kénnen die Untersuchungen der INA-Studie
durch die Ergebnisse von Kriiger bestétigt werden: ,Der tUiberwiegende Teil der Aussagen lasst
starke Verbundenheit mit dem Wohnheim und der jeweiligen Wohngruppe erkennen. Die
meisten befragten Personen haben bereits seit vielen Jahren in diesem Wohnheim ein Zuhause
gefunden” (ebd., 73).

Ahnliche Aussagen trifft auch ein Workshop, der 2002 in Frankfurt am Main beim Deutschen
Verein fur offentliche und private Firsorge durchgefihrt worden ist. Die Verdffentlichung hierzu
geht unter anderem auf die Vereinsamung von Menschen mit einer geistigen Behinderung ein
(vgl. BMFSFJ 2002, 52f.). Die Autor_innen sowie die Workshopteilnehmer_innen kommen
jeweils zu folgendem Ergebnis: ,Dadurch, dass oft kein soziales familidres Netz vorhanden ist,
steigt der Anspruch an professionelles, ambulantes Engagement, das durch birgerschaftliches
Engagement unterfiittert werden muss. (...) Der Vereinsamung kdnnte damit vorgebeugt
werden, dass altere Behinderte nicht alleine, sondern mit mehreren zusammen leben. Solche
betreute Wohngruppen sind auch aus Sicht des Kostentragers attraktiv* (ebd., 52f.). Hier deutet
sich jedoch zugleich eine Gefahr an: Die bedarfsgerechte Umgestaltung sozialer Netzwerke aus
der Perspektive der Menschen mit geistiger Behinderung muss nicht immer mit den Interessen
der Gestaltung des Hilfenetzes Ubereinstimmen. Die beiden Netzwerkebenen — das Netzwerk
sozialer Beziehungen einerseits und die (strukturelle) Vernetzung von Unterstitzungs-
angeboten im Sinne vernetzter Hilfearrangements — muissen deutlich auseinander gehalten
werden.

Ein wichtiger Faktor, der die Mdglichkeiten der Gestaltung sozialer Beziehungen im Alter
beeinflusst, ist der der Mobilitat: Um Kontakte im sozialen Nahraum aktiv und eigenstandig
aufnehmen zu kodnnen, ist ein gewisses MalR an Mobilitat erforderlich. Darauf weist unter
anderem Bleeksma (2004, 90) hin. Schon das Mehr an Zeit, das aufgrund der nachlassenden
Mobilitat fur alltagliche Verrichtungen erforderlich ist, schrankt die Zeitraume fur die Pflege
sozialer Beziehungen ein. Menschen, die sich nicht mehr selbststandig fortbewegen kénnen,
ziehen sich zurick, die Moglichkeiten, gemeinsame Aktivitdten mit Freund_innen — Spazier-
gange, Besuch von Veranstaltungen etc. — eigenstandig zu gestalten, werden mit nach-
lassender Mobilitdt mehr und mehr eingeschrankt.

3.1.2.2 Gestaltung der freien Zeit

Die Gestaltung der freien Zeit stellt fir Menschen mit geistiger Behinderung eine hohe
Anforderung, zugleich aber immer eine Chance fiir Teilhabe und Inklusion dar (vgl. Markowetz
& Cloerkes 2000, Markowetz 2009, Opaschowski 2009). Dies gilt in besonderer Weise fir die
Nacherwerbsphase: Die Studie von Krtger (2005, 65ff.) bezieht sich auf die Loslésung aus dem
Arbeitsleben und geht auf die Gestaltung der Freizeitinteressen von Menschen mit einer
geistigen Behinderung ein. Die befragten Personen, bei denen in der ndchsten Zeit eine
Berentung ansteht, sind tber Mdglichkeiten der Betreuung und Tagesgestaltung in der Phase
der Rentenzeit nicht informiert (vgl. ebd., 66). Langeweile ist eine wohlbekannte Erfahrung, mit
der viele aufgrund ihrer manchmal jahrzehntelangen Sozialisation in einer Einrichtung der
Behindertenhilfe relativ gut umgehen kénnen.

Auch Wacker (2001, 81ff.) geht im Rahmen des dritten Altenberichtes auf die Gestaltung frei
werdender Zeit ein und geht der Frage nach, ob es tagesstrukturierende Angebote aulR3erhalb
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des Wohnheimes geben soll. Mit dem Anspruch der weitestgehenden Erhaltung und Weiter-
entwicklung von Teilhabechancen von Menschen mit einer Behinderung muss diese Frage
deutlich bejaht werden. Auf die Ausgestaltung solcher Angebote wird weiter unten einge-
gangen. Winschenswert ware aus Sicht von Wacker (vgl. ebd., 97f.) eine Verbesserung der
Freizeitangebote innerhalb der Einrichtungen, aber vor allem auch eine Erweiterung der
Angebote im AuRenbereich und die wechselseitige Offnung von Angeboten verschiedener
Wohneinrichtungen, Beratungs- und Begegnungsstatten. Dariliber hinaus sind auch Sport- und
Kulturvereine gefordert, sich fir Menschen mit Behinderungen deutlicher zu 6ffnen — eine schon
in den 1990er Jahren formulierte Forderung, die in vielen Bereichen noch nicht umgesetzt ist.
Von einer inklusiven Konzeptionalisierung solcher Angebote ist der Bereich der Freizeit- und
Bildungsangebote weit entfernt. Wacker regt an, dass Menschen mit Behinderungen auch die
Mdglichkeit haben sollten, Angebote abzulehnen und ihre Freizeit eigenstandig — mit oder ohne
Unterstitzung — zu gestalten. Besuche bei Freund_innen und Bekannten haben dabei einen
hohen Stellenwert fur die Pflege und den Ausbau des sozialen Netzwerks, das nur individuell
gestaltet werden kann. Aktivitaten sollten dabei auch individuell gestaltbar sein und nicht nur im
Kontext der gesamten Wohngruppe durchgefuhrt werden. Bei Menschen mit sehr schweren
oder komplexen Behinderungen ergeben sich daraus naturlich weitergehende Anforderungen in
der Begleitung und Assistenz.

Buchka (2009, 169ff.) setzt sich aktuell mit kulturwissenschaftlichen Fragen im Rahmen von
Alterungsprozessen von Menschen mit einer geistigen Behinderung auseinander. Er stellt den
Bildungsbegriff ins Zentrum der Frage der Gestaltung freier Zeit im Rentenalter. Eine zeitge-
mafRe Altenbildung ist darauf ausgerichtet, dem Nachlassen von Selbsthilfekompetenzen
vorzubeugen, Kompetenzen zur Bewaltigung anstehender Entwicklungsaufgaben zu fordern,
Lebenszufriedenheit zu unterstiitzen, Chancengleichheit fur alle alteren Menschen zu sichern
und die Lebensphase Alter intensiv vorzubereiten (vgl. ebd.). Menschen mit Behinderungen
sollen Alter und Ruhestand sinngebend und produktiv gestalten kénnen, dazu bedarf es der
ErschlieBung neuer Bildungsfelder und Bildungsaufgaben. Kulturelle Bildungskonzepte fir alte
Menschen mit einer geistigen Behinderung koénnten biografische Lernprozesse anregen, die
auch in kinstlerischen Téatigkeiten ihren Ausdruck finden kdnnten, so z.B. in erzahlten Lebens-
geschichten oder anderen Formen der Biografiearbeit (vgl. ebd., 180ff.). In Angeboten der
.bildenden Begegnung“ (ebd., 189) findet eine Auseinandersetzung ,mit den Objekten und
Werten der Natur und Kulturbild“ statt, indem der Mensch versucht, ,mit ihnen in eine existen-
tielle Begegnungsform zu kommen, die die Moéglichkeit zulédsst, dass er durch seine Wachs-
tums- und Aktivitatspotentiale auf sie Einfluss nehmen kann. Damit ware unsere Eingangsfrage
beantwortet, dass auch der alte Mensch mit Behinderung, gleich wie der junge Mensch auch,
die Mdoglichkeit hat, schépferisch und gestaltend auf seine Mit- und Umwelt Einfluss zu nehmen,
und sei es nur in dem Sinn, dass er sie so einzurichten lernt, dass sie ihm Lebensglick und
Alltagserleichterung gewahren kann“ (ebd., 184). Diese Option kann in Bezug auf die Veréande-
rung der Gestaltung der freien Zeit methodisch, ja sogar methodologisch zielfihrend sein.

Ein wichtiges Projekt, welches sich in den letzten Jahren mit der Gestaltung freier Zeit
auseinander gesetzt hat, ist das Modellprojekt ,Unterstitzter Ruhestand von &lteren Menschen
mit Behinderungen” (vgl. Mair 2008). Das Ziel dieses Projektes bestand darin, ,Unterstitzungs-
bedarfe von Menschen mit Behinderungen in der Ubergangsphase von der Erwerbstétigkeit (...)
in den Ruhestand zu erkunden und passende Unterstitzungsangebote zu erproben® (Mair &
Hollander 2006, 59). Die Autor_innen kommen in ihrer Studie zu folgendem Fazit: ,Nicht nur die
Menschen mit Behinderung, die den Ubergang in den Ruhestand nach ihrem Willen gestalten
wollen, sondern auch die Institutionen der Behinderten-/Altenhilfe, die hierzu Chancen
einraumen soll(t)en, sind im Hinblick auf das Thema Ruhestand dabei ,Neuland zu ent-
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decken’(...) oder sollten auf dem Weg dahin sein“ (ebd., 77). Aus den Ergebnissen des
Projektes ergeben sich drei mdgliche Schlussfolgerungen fir weitere Projekte in Bezug auf die
Veradnderung und Gestaltung des Ruhestandes: Auf dem Hintergrund maoglicher struktureller
Widerstande und Barrieren, z.B. Zugangsbarrieren fir Menschen mit Behinderungen in Bezug
auf Freizeitangebote muss es eine detaillierte Dokumentation der fallbezogenen Unter-
stitzungsprozesse in Bezug auf die hinderlichen und foérderlichen Bedingungen der Freizeit-
gestaltung geben. Innovationen sind auf struktureller und konzeptioneller Ebene zu begriinden
(vgl. auch Buchka 2009, 169ff.), zudem missen die Entwicklungspotentiale der einzelnen
Menschen mit Behinderungen durch Coaches oder aber auch Case Manager_innen entdeckt
und begleitet werden. Zu ahnlichen Ergebnissen kommt auch eine Studie von Milz und Stoppler
(2009), die den Ubergang in die Nacherwerbsphase und die daran anschlieBende Tagesstruk-
turierung differenziert beschreiben.

3.1.2.3 Umgestaltung der taglichen Versorgung

Mit dem Ausscheiden aus dem Arbeitsleben muss vielfach auch die tagliche Versorgung in
Bezug auf die hauswirtschaftliche Versorgung neu gesichert werden, und die materielle
Sicherheit muss im Alter auf neue Fill3e gestellt werden, um dem Armutsrisiko entgegenzu-
wirken.

Die meisten der durchgesehenen Beitrage gehen auf die materielle Seite der Versorgung und
Lebensgestaltung im Alter nur sehr oberflachlich ein, so z.B. der Beitrag von Kreuzer zur
Lebenslage und zu Leitideen der Versorgung und Forderung von Menschen mit einer geistigen
Behinderung im Ruhestand (vgl. Kreuzer 2002, 211ff.). Kriger (2005, 70f.) beschreibt in ihrem
Beitrag die Abhangigkeit von Hilfesystemen bzw. die Auseinandersetzung mit einer
abnehmenden Selbstandigkeit und den sich hieran anschlieenden zunehmenden Hilfebedarf.
Dieser nehme in beinahe allen Richtungen des alltdglichen Lebens zu, was sich gerade in
Bezug auf die Kommunikation mit dem Fachpersonal in den Einrichtungen der Behindertenhilfe
als deutlich problematisch herausstellen kann:

~Einerseits heil3t alt werden oftmals zunehmend abhangiger zu werden, andererseits
verfuhrt dies in der praktischen Arbeit aber auch dazu, das Klientel mehr zu bevor-
munden. In Bezug auf alte Menschen mit geistiger Behinderung ist daher ihr Recht
auf Selbstbestimmung zu respektieren und ihre verbliebenen Fahigkeiten sind
besonders hervorzuheben, zu unterstitzen und zu unterhalten. Trotz allem geht aus
der Situation hervor, dass alte und alter werdende Menschen mit geistiger Behinde-
rung mit zunehmendem Alter oftmals auch hilfebedurftig werden. Die Analyse ergab,
dass sich der Hilfebedarf tber viele wichtige Lebensbereiche erstreckt® (Kriger
2005, 73f.).

Auf diese sehr konkrete und direkte Versorgungsperspektive hin stellte sich anlasslich des
Workshops des Deutschen Vereins fir offentliche und private Fursorge von 2002 die Frage,
.wie das bestehende System der Behindertenhilfe mit seinen Einrichtungen und Diensten
erganzt werden muss und kann“ (vgl. BMFSFJ 2002, 52f.). Die Workshopteilnehmer_innen
diskutierten vor allem die Konsequenzen einer weniger versorgungsorientierten und deutlicher
von den Optionen der Independent-Living-Bewegung geleiteten Sichtweise des Lebens mit
Behinderung unter Einschluss von Erkenntnissen der modernen Gerontologie. Die Workshop-
teilnehmer_innen rekurrieren dabei nach wie vor auf den Integrationsbegriff. Die Leitidee der
Inklusion hatte hier noch keinen Eingang gefunden.
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Buchka (2009, 12ff.) lenkt in der Beschreibung der sich verdndernden Lebenssituation im Alter
den Blick auf administrative, rechtliche, biologische und psychologische Verdnderungen.
Daneben spielen auch ethische und religiose sowie soziale Themen eine Rolle: der bereits
beschriebene Verlust der sozialen Kontakte, der Verlust des bekannten Wohnumfeldes, der
Verlust der Rolle als Erwerbstatige und héaufig auch der Verlust der Gesundheit, schlieflich
auch der Verlust der Erinnerung der eigenen Lebensgeschichte. Hieraus sollen und muissen
Konsequenzen in Bezug auf die Altenarbeit getroffen werden.

Konkrete Aussagen hierzu trifft Lindmeier (2009b). Er bezieht sich mit seinem Beitrag auf die
Lebenswelt- und Biografieorientierung in der Arbeit mit erwachsenen alten Menschen mit einer
Behinderung. Hierzu und hierbei schlagt er dann wiederum den Bogen zu den Veranderungen,
die schon unter Kapitel 3.2.1.1 im Hinblick auf die Umgestaltung des Netzwerks der sozialen
Beziehungen skizziert worden sind, namlich in Bezug auf die Lebenswelt und die Biografie-
orientierung. Der Lebenslauf und die Lebensgeschichte sollen — so Lindmeier — als Leitbegriff
einer Erziehungswissenschaft dienen. Auch wenn dieses Postulat relativ allgemein formuliert
ist, so bietet es dennoch eine gute Begriindung und Basis fur die Umgestaltung der taglichen
Versorgung, geht er doch von der biografischen und lebensweltlichen Orientierung von
Menschen mit einer Behinderung aus und bietet zugleich Hinweise flr die methodische
Gestaltung der Biografiearbeit und leitet Konsequenzen fir das professionelle Handeln der
padagogisch Téatigen ab (vgl. ebd., 109f.).

Die Teilhabe und Selbstbestimmung von Menschen mit geistiger Behinderung im Alter stehen
als Leitideen im Mittelpunkt des Beitrages von Schuppener (2004). Sie nimmt dabei das
Selbstbestimmungsparadigma auf, wie es von Hahn und anderen seit den 1980er Jahre
beschrieben worden ist (vgl. Hahn 1985), und bezieht sich zudem auf die internationale
Klassifikation des Gesundheits- und Krankheitsbegriffes der ICF (WHO 2005). Der Beitrag von
Schuppener bleibt in der Begriindung noch relativ allgemein, weist jedoch auf wichtige Anséatze
fur die Umgestaltung der taglichen Versorgung als Anforderung der persdnlichen Zukunfts-
planung hin. Die Autorin kommt abschlie3end zu folgendem Ergebnis:

.Die Phase des Alterns (...) wird bei Menschen mit einer geistigen Behinderung
haufiger aus einer defizit- und problemorientierten Perspektive betrachtet.
Ausgehend von einem Kompetenzmodell des Alterns ist es eine zentrale Aufgabe
flr eine padagogische Begleitung von Personen mit geistiger Behinderung im Alter,
Strukturen der Selbstbestimmung und Teilhabe erfahrbar zu machen, und insge-
samt zur Umsetzung eines auf Starken ausgerichteten Modells zu gelangen. Die
Alterungsphase kann fir Menschen mit geistiger Behinderung eine besonders sinn-
stiftende Funktion haben, in der sie als ,Experten in eigener Sache’ diesen Lebens-
abschnitt aktiv selbst- und mitgestalten. Hierzu kénnen speziell Methoden der
Personlichen Zukunftsplanung einen wertvollen Beitrag liefern, indem sie eine
konkrete Planung der Alterszukunft vor dem Hintergrund individueller Kompetenzen
und Vorstellungen der Betroffenen erméglichen” (Schuppener 2004, 54).

In einer Anfrage der Fraktion der Linken aus dem Jahr 2009 (vgl. Deutscher Bundestag 2009)
wurden behinderungsbedingte Armutsrisiken beschrieben. Auch diese sind relevant im Hinblick
auf die Umgestaltung der taglichen Versorgung. Die Antwort auf die kleine Anfrage bleibt relativ
unspezifisch, so dass sich hierzu weiterfilhrende Fragestellungen und die Notwendigkeit
empirischer Untersuchungen nahezu aufdrangen.

Bilanzierend bleibt somit zu den Anforderungen an die Lebensgestaltung mit geistiger
Behinderung im Alter in Bezug auf diesen Ausschnitt der Literatur festzustellen, dass viele
Beitrage eher deskriptiven als analysierenden Charakter haben. Sie versuchen die Lebens-
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situation von &lteren Menschen mit geistiger Behinderung mit der Perspektive der Lebenswelt
zu beschreiben. Konkrete Bedarfe im Blick auf eine inklusive Lebensgestaltung mit dem Wegfall
von Arbeit und Arbeitsbeziehungen werden nur in Ansdtzen systematisch und analytisch
fassbar. Zur Einschatzung des Armutsrisikos und der Ausgestaltung von Versorgungsstrukturen
insbesondere im ambulanten Kontext gibt es wenig gesicherte Erkenntnisse. Gerade in Bezug
auf die nachwachsende Generation von Menschen mit einer geistigen Behinderung, die mit den
Leitideen von Integration und Selbstbestimmung sozialisiert sind, bedarf es einer deutlich an
den Leitbegriffen der Inklusion und Teilhabe orientierten Konzeptentwicklung in Bezug auf
Unterstitzung und Begleitung in der Gestaltung sozialer Netzwerke, der Ausgestaltung freier
Zeit und der Organisation der téglichen Versorgung im Alter.

3.1.3 Gesundheitliche Beeintrachtigungen und Kompete nzeinbulRen

3.1.3.1 Pravention und gesundheitsférderlicher Leben sstil

Das zunehmende Lebensalter ist generell mit einer Zunahme von gesundheitlichen Beeintrach-
tigungen und einer zunehmenden Inanspruchnahme medizinischer Leistungen verbunden:
Waéhrend 43% der Menschen im Alter von 17-59 Jahren ihren Gesundheitszustand als ,gut"
bewerten, sind dies in der Altersstufe der 75-79 Jahrigen nur noch 15%. Die Anzahl der
Arztbesuche steigt und soziale Kontakte nehmen ab (siehe Tab. 2):

17-59 60-64 65-69 70-74 75-79 80 J. und
Jahre Jahre Jahre Jahre Jahre alter
Gesundheitszustand in % in % in % in % in % in %
sehr gut 12 6 4 5 1 2
gut 43 32 27 24 15 13
zufriedenstellend 31 40 41 41 46 39
weniger gut 10 16 21 21 28 33
schlecht 3 6 8 9 10 14
Einschrankung sc.)z'laler Kontakte 7 - 8 9 14 20
wegen gesundheitlicher Probleme
Arztbesuche
(in den letzten drei Monaten) 62 3 81 89 86 89
Krankenhausaufenthalt 9 14 16 19 24 o5
(im letzten Jahr)

Tabelle 2:  Selbsteinschatzung des Gesundheitszustandes und gesundheitliche r
Beeintrachtigungen sowie Inanspruchnahme von medizinischen Leistungen nac h
AItersgrupgen in Westdeutschland (Quelle: Statistisches Bundes amt, Noll & Habich
2008, 195%)

Das physische Wohlbefinden nimmt mit zunehmendem Alter ab, das psychische Wohlbefinden
bewegt sich dagegen in Schwankungen auf etwa gleichbleibendem Niveau. Dieser Befund
deutet auf mentale Auseinandersetzungs- und Anpassungsprozesse hin, die das Alterwerden
flankieren und im Ergebnis Wohlbefinden auch bei nachlassender Gesundheit zulassen.

> Datengrundlage sind die Ergebnisse des Sozio-Okonomischen-Panels (SOEP) aus dem Jahr 2006.
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1 Physisches Wohlbefinden (Physical health compeonent summary scale

2 Psychisches Wohlbefinden (Mental health component summary scale - PCS

Abb. 1: Physisches und psychisches Wohlbefinden nach Alter und Geschlech t 2006 (Quelle:
Statistisches Bundesamt, Noll & Habich 2008, 263)

Mit zunehmendem Alter steigt das Risiko, pflegebedurftig zu werden. Fir die Gesamt-
bevolkerung stellt der Sozialbericht 2008 des Statistischen Bundesamtes fest, dass der Anteil
der pflegebedirftigen Menschen in der Altersgruppe der 70- bis unter 75-J&hrigen nur 5%
betragt, bei den ab 90-Jahrigen sind es 60% (ebd., 242).

Menschen mit Behinderungen werden mit ahnlichen Anforderungen im Bereich der gesundheit-
lichen und pflegerischen Versorgung konfrontiert sein wie alter werdende Menschen ohne
angeborene Behinderung. Erhdhte Anforderungen an die alltagliche Lebensgestaltung sind in
folgenden Feldern zu erwarten:

= Erhaltung der Gesundheit und die Vermeidung von (chronischer) Erkrankung,

= Umgang mit Krankheit und Multimorbiditat und Sicherstellung medizinisch-therapeutischen
Hilfen (regelméRig und im Falle akuter Erkrankung sowie im Bereich notwendiger Rehabi-
litationsmafRnahmen),

= Kompensation nachlassender Selbsthilfekompetenzen im Bereich der pflegerischen
Versorgung,

= Bewaltigung psycho-sozialer und psychischer Krisen,
= Lebensfilhrung bei demenzieller Erkrankung,
= Auseinandersetzung mit der eigenen Endlichkeit und dem Sterben und Sicherstellung

eines wirdevollen Sterbens.

In der Forschung zu gesundheitsbezogenen Fragestellungen sind Menschen mit geistiger
Behinderung dennoch bisher deutlich unterreprasentiert. Linehan et al. (2009, 410) konstatieren
fur die europdische Gesundheitsforschung eine Unsichtbarkeit von Menschen mit geistiger
Behinderung.
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Eine bisher nicht eindeutig und einheitlich gehandhabte Frage ist die der Abgrenzung der
rechtlichen Zustandigkeiten zwischen Eingliederungs hilfe (SGB XIllI) und Pflege (SGB XI) .
Nach Einschatzung Wackers (2001, 98) ist diese Frage ,ein zentraler ungeklarter Faktor bei
den Hilfegestaltern®. Nachdem in den 1990er Jahren mit EinfiUhrung der Pflegeversicherung
eine breite Debatte um die Abgrenzung der Hilfearten Eingliederungshilfe und Pflege bei &lter
werdenden Menschen mit geistiger Behinderung entstanden war, hat sich bei Kostentrégern in
unterschiedlichen Bundeslandern eine uneinheitliche Praxis etabliert: Einige Kostentrager der
Eingliederungshilfe vertraten die Auffassung, mit dem Ende der Erwerbsarbeit entfalle auch der
Anspruch auf Eingliederungshilfe im Sinne einer Teilhabe am Leben der Gemeinschaft, die auf
den Lebensbereich Arbeit reduziert verstanden wurde. Das Bundesgesundheitsministerium
betonte in einem Positionspapier aus dem Jahr 1997, dass mit zunehmendem Alter der
Eingliederungshilfebedarf ,immer mehr gegeniiber dem pflegerischen Hilfebedarf zuriick“ geht:
»Ein Anspruch auf Eingliederungshilfe fir Behinderte nach dem BSHG besteht irgendwann nicht
mehr* (BMG 1997, zit. bei Kriger 2005, 61). Die Bundesregierung antwortet in der Anfrage zu
den Auswirkungen des demographischen Wandels fiir die Situation von Menschen mit Behinde-
rungen auf die Frage nach der Abgrenzungsproblematik, dass eine ,Entscheidungsproblematik*
nicht bestehe, da die Zustandigkeit klar geregelt sei, und dass sie sich im Rahmen der
Novellierung des SGB XI aus dem Jahr 2008 fiur die Beibehaltung des 8 43a SGB Xl
entschieden habe, vor allem, weil ein Anspruch auf die vollen Leistungen des SGB Xl flr
Menschen in stationdren Einrichtungen der Behindertenhilfe die finanziellen Kapazitaten der
sozialen Pflegeversicherung Uberfordert hatte (vgl. Deutscher Bundestag 2009, 5).

Aus fachlicher Perspektive wird die Betreuung von Menschen mit geistiger Behinderung in

Altenheimen eher als unangemessen und nicht bedarfsgerecht beurteilt (vgl. zusammen-
fassend Haveman & Stoppler 2004, 167). Dabei wird die Negativ-Abgrenzung der Behinder-
tenhilfe gegentber der Altenhilfe / Pflege stellenweise im Sinne eines ,Feindbildes Altenhilfe"
Uberzeichnet — so die Einschatzung von Gitschmann (2003, 3). Diese Negativ-Abgrenzung
resultiert unter anderem daraus, dass zwischen der Frage, wie lange ein Mensch einen
Rechtsanspruch auf Eingliederungshilfe hat, und der Frage nach dem optimalen Ort fur die
Versorgung nicht differenziert wird. Die Abwehr gegenuber dem System Altenhilfe / Pflege liegt
unter anderem in Rechtsstreitigkeiten begriindet, die seit Einfuhrung der Pflegeversicherung
immer wieder gefiihrt werden. So unternehmen bei alteren Menschen mit geistiger Behinderung
unterschiedliche Kostentrager immer wieder den Versuch, die Zustandigkeit an die Pflegekasse
abzutreten, indem sie die Verlangerung von Kostenzusagen fir die Eingliederungshilfe
verweigern®. Wieder andere Kostentrager forcierten die Idee von Pflegestationen oder eigenen
Pflegeeinrichtungen mit Versorgungsvertrag nach SGB Xl auf dem Gelande von Einrichtungen
der Eingliederungshilfe. Hilfesystemubergreifende Ldsungen scheinen dabei bisher kaum
denkbar. Auch Metzler (2002, 10) sieht ,im gegliederten System der sozialen Sicherheit in
Deutschland die Hirden fir individuelle, systemubergreifende Hilfen hoch liegen, weshalb
integrierte Losungen fir komplexe Lebenssituationen vielfach scheitern. Profazi (2002, 44)
spricht sich aus der Perspektive eines Kostentrdgers einerseits gegen die ,massenhafte
Forderung” aus, dass bei Menschen mit Behinderungen im Alter ,ab einem bestimmten
pflegerischen Hilfebedarf plotzlich der Sprung in ein anderes System®, namlich das der
Altenhilfe, verlangt wird. Er macht aber andererseits deutlich, dass der Umzug in eine
Pflegeeinrichtung nicht dogmatisch ausgeschlossen sein darf. Er pladiert fur eine ,Osmose

So etwa die Entscheidung des Landkreises Vechta, der die Verlegung einer Bewohnerin einer Eingliederungs-
hilfeeinrichtung in ein Altenpflegeheim erzwingen wollte. Das Sozialgericht Miinster gab dem Antrag der Bewoh-
nerin auf einstweilige Anordnung fur die weitere Kostenlibernahme im Rahmen der Eingliederungshilfe recht
(Beschluss des Sozialgerichts Miinster vom 05.08.2009; AZ: S 12 SO 77/09 ER).
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zwischen ambulant und stationar“: Es musse ,zwischen den stationdren und den ambulanten
Angeboten gerade beim Thema Altern flieRende und sehr bedarfsorientierte Ubergange” geben
(ebd., 49). In Nordrhein-Westfalen ist diese ,Osmose” durch die Verlagerung der Zustandigkeit
fur das ambulant betreute Wohnen von der kommunalen auf die Gberdrtliche Ebene strukturell
erleichtert worden. Verdrangungsprozesse von Menschen mit (schweren) Behinderungen und
hohem Pflegebedarf aus der Eingliederungshilfe in die Pflege existieren aber weiterhin, zumal
die vollen Leistungen aus der Pflegeversicherung fir Empfanger_innen stationarer Eingliede-
rungshilfen nicht zuganglich sind. Aus der Sicht des Landes Hessen empfiehlt etwa Winter
(2002, 58) unumwunden: ,Die pflegerische Versorgung in den Einrichtungen der Behinderten-
hilfe ist sicherzustellen. Ist dies nicht moglich, muss ein Umzug in eine Einrichtung nach dem
SGB Xl erfolgen, und dort ist sicherzustellen, dass der Teilhabebedarf (Eingliederungshilfe-
anspruch) weiterhin gedeckt wird“. Wie dies unter derzeitigen leistungsrechtlichen Bedingungen
umzusetzen ware, bleibt in diesem Beitrag offen. Bernzen (2009, 16f.) dagegen halt aus
juristischer Perspektive die Auffassung, dass ,lUberwiegend pflegebedirftige altere Menschen
mit Behinderung ihren Anspruch auf Eingliederungshilfe verlieren®, fir ,mit geltendem Recht
nicht vereinbar*.

Haveman & Stoppler (2004, 167) gehen auf den spezifischen Einrichtungstypus des Alten-
heims fur Menschen mit geistiger Behinderung ein, die sowohl eine altersgerechte
padagogische Betreuung als auch die notwendige medizinisch-pflegerische Versorgung
sicherstellen. Da diese Einrichtungsart eine weitere Sonderwelt schaffe, bewerten sie sie aber
kritisch und allenfalls als eine unter anderen denkbaren Lésungen, wenn auch die Erfahrungs-
berichte Uber die wenigen Angebote, die tatsédchlich existieren, eher positiv zu sein scheinen.
Ergebnisse von aktuellen und systematisch angelegten Studien fehlen allerdings zu diesem
Bereich.

Zusammenfassend lieRe sich mit Gitschmann (2003, 4) fur eine ,gemeinsame Ziel- und
Konzeptdiskussion® von Altenhilfe und Behindertenhilfe (und erganzend: Psychiatrie und
Geriatrie) pladieren, ,die geeignet ist, bisher getrennte Theorie- und Praxisprozesse sinnvoll zu
integrieren” und ,Vernetzungsperspektiven* aufzuzeigen.

Die UN-Konvention der Rechte von Menschen mit Behinderungen reklamiert in Artikel 25 ,das
Recht behinderter Menschen auf das fir sie erreichbare Hoéchstmald an koérperlicher und
geistiger Gesundheit ohne Diskriminierung auf Grund ihrer Behinderung®. Dazu gehéren der
Ausbau im Bereich der Friiherkennung und Frihintervention und das Vorhalten von Diensten,
-um weitere Behinderungen maoglichst gering zu halten oder zu vermeiden, insbesondere bei
Kindern und alteren Menschen®. Die Konvention fordert, solche Gesundheitsdienste ,so
gemeindenah wie moglich“ anzubieten, ,auch in landlichen Raumen* (Artikel 25 b und c).

Die besondere Bedeutung der Pravention hebt Winter (2002, 58) in ihrem Beitrag zu einem
Workshop des BMFSFJ aus Sicht des Landes Hessen hervor, da bei dlteren Menschen hohe
praventive Potenziale bestiinden, die durch Betreuer_innen anzuregen und zu férdern seien.
Die Pravention umfasst die Verrichtungen und Tatigkeiten im Alltag, die zur Aufrechterhaltung
der Gesundheit beitragen. Die Expertise ,Gesundheit und Behinderung” der vier Fachverbande
der Behindertenhilfe nennt beispielhaft solche Aspekte des gesundheitlichen Selbstmana-
gements: ,Auswahl und Zubereitung bestimmter Nahrungsmittel (Diat), spezielle Techniken der
Zahnpflege, reflektierter Umgang mit den sogenannten Aktivitditen des taglichen Lebens,
regelmaflige Einnahme verordneter Medikamente, Vermeidung von problematischen
Selbstmedikationen (z. B. mit Schlafmitteln) durch eine adaquate Lebensweise (z. B. korper-
liche Betétigung etc.), angemessene Berlcksichtigung von Tag- und Nachtrhythmus (z. b. bei
bestimmten Epilepsieformen)” (BEB 2001, 43f.). Die allgemein fiir die Gesundheitserziehung
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zur Verfigung stehenden Materialien sind auf die kognitiven und kommunikativen Méglichkeiten
von Menschen mit geistiger Behinderung nur unzureichend ausgerichtet. Praventions-
programme der Krankenkasse, gesundheitsférdernde Angebote in der allgemeinen Erwachse-
nenbildung oder Informationskampagnen der Krankenkassen erreichen Menschen mit geistiger
Behinderung in der Regel nicht. Auch die gesundheitsbezogene Selbstwahrnehmung muss bei
Menschen mit geistiger Behinderung unterstitzt werden.

Die Pravention umfasst auch die Nachbetreuung nach Krankenhausaufenthalten, die in
Kontexten ambulant betreuten Wohnens schwerer sicherzustellen ist als in einer stationéren
Einrichtung.

Differenziert erprobt und evaluiert wurde ein Programm zur Gesundheitssicherung und
Gesundheitsférderung fiur altere Menschen mit geisti ger Behinderung durch das
Forschungsprojekt ,KompAs — Kompetentes Altern sichern“ (Michna et al. 2007, Peters et al.
2007). Ausgangspunkt war die Vermutung, dass gangige Praventionsprogramme Menschen mit
geistiger Behinderung nicht erreichen und dass sich Anbieter von Bewegungsprogrammen (z.B.
Sportvereine) haufig nicht kompetent fiihlen, Angebote fir diesen Personenkreis zu konzipieren
oder bestehende Angebote deutlicher zu 6ffnen. Die Ergebnisse des Aktionsforschungs-
projektes, in dessen Rahmen Sportprogramme durchgefiihrt und evaluiert wurden, weisen auf
folgende Erfordernisse in der Gestaltung und Unterstitzung von Gesundheitspravention fir
Menschen mit geistiger Behinderung hin (vgl. Wacker 2005, 43):

= Angebote muissen deutlicher vernetzt werden und Versorgungsstrukturen durchlassiger
werden (z.B. Gleichzeitigkeit von Pravention, Pflege und Rehabilitation).

= Der Zugang zu Gesundheitspraventionsprogrammen muss fir Menschen mit geistiger
Behinderung ermdglicht werden.

= Menschen mit geistiger Behinderung bendtigen Angebote, die es ihnen ermdglichen, sich
in die Einschatzung ihres eigenen ,Gesundheitsstatus” einzulben und Verénderungen
wahrzunehmen.

= Die gesundheitliche Vorsorge und die Gesundheitsforderung sollten ein fester Bestandteil
der individuellen Hilfeplanung sein. Dabei sind neben der Forderung der Selbstwahr-
nehmung in Bezug auf Alterungserscheinungen und Mdglichkeiten der Milderung von
Beschwerden auch die Starkung des Selbstbewusstseins und die Férderung der Kommu-
nikation notwendig, um Menschen mit geistiger Behinderung in der Entwicklung eigener
Kompetenzen zur Bewaltigung der jeweiligen Lebensphase und der damit einhergehenden
Veranderungen zu unterstitzen.

= Schlie3lich mussten spezieller Interventionsprogramme und Methoden entwickelt werden,
die auf sehr spezifische Bedurfnisse passgenaue Angebote und Antworten liefern (Biogra-
fiearbeit, Umgang mit Demenzerkrankungen, Einschitzung der Langzeitfolgen von
Medikation mit Psychopharmaka, Altern mit Behinderung und Migrationsgeschichte u.a.).

In der Realitdt gibt es noch deutlichen Verbesserungsbedarf insbesondere in Kontexten
ambulant betreuten Wohnens, aber auch bei Menschen mit Behinderungen, die von Angeho-
rigen betreut werden. Die Ergebnisse der Studie der Lebenshilfe Rheinland-Pfalz weisen aus,
dass bestimmte Vorsorgeuntersuchungen von ihnen seltener wahrgenommen werden:
.Besonders deutlich wird dies bei den gyndkologischen Untersuchungen, die von 86,9% der
Heimbewohnerinnen, aber nur von 35,5% der Frauen genutzt werden, die bei Angehdrigen
leben” (Abendroth & Naves 2004, 23). Die Grinde hierfur konnten aufgrund der vorliegenden
Ergebnisse nur vermutet werden: Betreuende Angehoérige koénnten durch die jahrelange
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Betreuung selbst erschopft sein oder aufgrund ihres fortgeschrittenen Alters nur noch bedingt in
der Lage sein, die Begleitung in dem gebotenen Umfang sicherzustellen.

Was die Zahngesundheit und Vorsorge in diesem Bereich angeht, kommt eine Studie aus
Flandern zu dem Ergebnis, dass Kinder mit leichter geistiger Behinderung die schlechteste
Zahngesundheit aufweisen und zahnmedizinisch am schlechtesten versorgt sind (vgl. HEBW
2001, 46). Danach putzen 22% der untersuchten Kinder im Alter von 12 Jahren ihre Zéahne nicht
taglich, und — was gravierender ist — Uber 90% erhalten keinerlei Unterstitzung in der Zahn-
pflege von Seiten der Eltern oder Betreuungspersonen. Bei Menschen mit schweren Behinde-
rungen wird vermutlich die Zahnpflege haufiger von Betreuungspersonen direkt ibernommen.
Hier deutet sich an, dass die Gesundheitsvorsorge im Bereich der Zahngesundheit bei
Menschen mit weniger schwerer geistiger Behinderung, die in ambulant betreuten Wohnformen
die groRte Gruppe darstellen, besonderer Aufmerksamkeit bedarf.

Zur Pravention gehort auch die Aufrechterhaltung von Angeboten zur (Weiter-) Entwicklung und
Aufrechterhaltung sensomotorischer, alltagspraktischer und kognitiver Fahigkeiten. Sie tragen
zum Erhalt kognitiver und alltagspraktischer Kompetenz bei (vgl. Deutscher Bundestag 2000,
95). Dabei ist davon auszugehen, dass das alterskorrelierte Nachlassen der genannten Kom-
petenzen beschleunigt verlauft, ,wenn die in friheren Lebensaltern bestehende Férderung im
Alter nicht mehr fortgesetzt wird“ (ebd., mit Bezug u.a. auf Wacker 2001).

Die Entwicklung und Aufrechterhaltung eines gesundheitsforderlichen Lebensstils, die gesund-
heitsbewusste Ernahrung und ausreichende Bewegung sind eine wichtige Aufgabe
lebenslangen Lernens: Adipositas tritt bei Menschen mit geistiger Behinderung signifikant
haufiger auf. Eine Untersuchung in einer Werkstatt flr behinderte Menschen ergab, dass 30,3%
der Untersuchten ubergewichtig und 35,3% sogar adipds waren (vgl. Bieber 2007, 102). Die
Studie von Janicki et al. (2002) zeigt auf, dass das Risiko, Ubergewichtig zu werden, in
stationaren Kontexten besonders hoch ist: Uber die Halfte der 1.371 Bewohner_innen eines
Heims flr Menschen mit geistiger Behinderung im Alter von 40 bis 79 Jahren war Uber-
gewichtig, weniger als die Halfte der Bewohner_innen betétigte sich regelmallig sportlich
(ebd., 290). Als Griinde fur das vermehrte Auftreten von Ubergewichtigkeit werden unter
anderem eine Uberbetonung oraler Bediirfnisse, die emotionale Regulation von negativen
Erlebnissen und Stresssituation sowie die mangelnde kognitive Selbststeuerungsfahigkeit gese-
hen (vgl. Bieber 2007, 105). Zuséatzliche Risikofaktoren sind eine Unterfunktion der Schilddruse
(Hypothyreose). Ein sehr entscheidender Faktor ist aber die Einnahme von Psychopharmaka.
Viele Neuroleptika sind mit einer Einschrankung des Sattigungsgefihls, gesteigertem Appetit
und reduziertem Kalorienumsatz verbunden, so dass sich eine Gewichtszunahme fast
automatisch einstellt, zumal bei der haufig jahrelangen oder gar lebenslangen Einnahme
(ebd., 106). Die Ubergewichtigkeit fiihrt im Alter sowohl zu zusatzlichen Schwierigkeiten im
Bereich der Mobilitat, als auch zu organischen Folgeerkrankungen. Die durch eine Studie von
Carmeli et al. (2002) auch bei Menschen mit Down-Syndrom nachgewiesenen paositiven
Wirkungen kérperlichen Trainings bleiben vielfach ungenutzt. Auch die Potentiale der kognitiven
Plastizitat und der Anpassungsfahigkeit im Verhalten, die bei Menschen mit geistiger Behin-
derung auch im Alter bestehen und ihre Lernfahigkeit ausmachen, werden nicht ausgeschdpft
(vgl. Ding-Greiner & Kruse 2004, 525).

Die Auswertung aktueller Studien von Haveman et al. (2010) nennt einen signifikanten
Zusammenhang zwischen dem Down-Syndrom und einer Tendenz zu Ubergewicht (ebd., 63).
Ein wichtiger Faktor ist dabei auch der eingeschréankte Zugang zu hochwertigen Nahrungs-
mitteln durch geringes Einkommen und mangelnde Information tber gesundheitsschadigende
Wirkungen von sehr fettreicher und ballaststoffarmer Ernahrung. Hinzu kommt ein ausgepréagter
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Bewegungsmangel, der sich in héheren Lebensaltern noch deutlicher zeigt als in jingeren und
mittleren Altersstufen. Schlief3lich spielt auch das Gesundheitsbewusstsein und -verhalten von
Betreuungspersonen eine Rolle, die Giberzeugt sein missen, dass auf Risikofaktoren zu achten
ist, und die fur ihre Betreuten in vielerlei Hinsicht ein Modell fur Einstellungen und Verhalten
darstellen (ebd., 65).

Inwieweit das bei geistig behinderten Kindern noch recht haufig auftretende Ph&dnomen der
Nahrungsverweigerung (Pravalenz im Kindesalter 30%, bei schwerster Behinderung bis zu
80%, vgl. Bieber 2007, 103) im (hoheren) Erwachsenenalter noch eine Rolle spielt, ist dem
Beitrag von Bieber nicht zu entnehmen.

Besonders seit dem breit angelegten Ausbau ambulanter Betreuungsformen mehren sich
Hinweise, dass in weniger intensiv betreuten Wohnformen das Risiko GbermafRigen Alkohol-
konsums offenbar erhéht ist (vgl. Beer 2004, 2008). Nach Kottnik (2003, 1) ,lassen sich bei
Menschen, die im ambulant betreuten Wohnen leben, Vereinsamungstendenzen, Verwahr-
losungen und vor allem Suchtgefahren erkennen®. Gefahrdende Bedingungen sind hier die
geringere soziale Kontrolle durch eine sehr eingeschréankte Prasenz von Betreuungspersonen,
die Gefahr der Vereinsamung, eine Hinwendung zu Lebenswelten nichtbehinderter Menschen
und der Wunsch nach Zugehdorigkeit und die Suche nach Mdglichkeiten, neue psychosoziale
Probleme zu verdrangen’. Erhéhte Pravalenzen einer Alkoholproblematik oder -erkrankung bei
Menschen mit geistiger Behinderung gegentber der Normalbevdlkerung sind aber nicht
nachweisbar (vgl. Kazin & Wittmann 2007, 67). UbermaRiger Alkoholkonsum zeigt sich eher bei
Menschen mit einer Lernbehinderung (Pravalenz: 13%), wofiir vor allem soziale Faktoren
verantwortlich gemacht werden (Erfahrungen von Diskriminierung, Krisen in der Identitatsent-
wicklung). Nur 2% nehmen allerdings eine Beratung oder Therapie in Anspruch, da Therapie-
konzepte zu wenig auf ihre besonderen Bedirfnisse ausgerichtet sind und sie sich ,in der
Behandlung haufig isoliert und abgelehnt fiihlen“ (ebd., 68). Als eine Ausnahme kann das auf
die Personengruppe der suchterkrankten Menschen mit Intelligenzminderung speziell ausge-
richtete Behandlungskonzept des Medizinisch-Heilpddagogischen Zentrums am Bezirks-
krankenhaus Kaufbeuren gelten, das auf eine Starkung des Selbstbewusstseins und die
Unterstitzung der Selbststeuerungsfahigkeiten in Kombination mit gruppentherapeutischen
Verfahren, Psychoedukation und medikamentdser Therapie setzt (ebd., 71). Die Autor_innen
weisen auch auf die Bedeutung der Suchtprophylaxe hin, die bereits in der Schule beginnen
sollte (primare Prophylaxe). In Wohnheimen und Werkstatten sollten therapeutische Angebote
fur alkoholkonsumierende Betreute installiert werden (sekundére Prophylaxe). Die tertidre
Prophylaxe richtet sich auf die Reduzierung von Folgeschéden (ebd., 72). Reker (2009) kommt
aus arztlicher Sicht zu der Einschatzung, dass die Behandlung suchtkranker Menschen mit
geistiger Behinderung keinen grundlegend anderen Prinzipien zu folgen hat, die Unterstlitzung
der Autonomie bleibe oberstes Prinzip, jedoch solle die Spannung zwischen Schutzbedurftigkeit
und Autonomie nicht zu einem ,lberzogenen Autonomismus* fihren.

Das Risiko einer Suchterkrankung bei geistiger Behinderung hat ein Projekt der Westfalenfleil3
GmbH, Minster, in den Blick genommen (vgl. Kretschmann-Weelink 2003). Im Rahmen des
Projektes wurde ein didaktisch-handlungsorientiertes Primér- und Sekundarpraventionspro-
gramm flr erwachsene Menschen mit einer geistigen Behinderung erarbeitetet (DIDAK), das

" Die Arbeiterwohlfahrt Ennepe-Ruhr fuhrt im Projektzeitraum 2009-2013 in Kooperation mit der Katholischen

Hochschule NRW, Abteilung Paderborn, eine Vollerhebung zum Suchtverhalten von Menschen mit geistiger
Behinderung in NRW durch. URL: http://www.awo-en.de/soziales/via/moprosucht.htm (Abruf: 24.08.2010).
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durch die Ausweitung von Kontakt- und Beratungsmoglichkeiten in einem Treffpunkt flankiert
wird.

Zur Pravention gehort auch der Aspekt der Aufklarung tber besondere Risiken wie AIDS . In
Aufklarungskampagnen werden Menschen mit Behinderungen bisher nur selten bericksichtig,
weil falschlicherweise davon ausgegangen wird, dass Menschen mit geistiger Behinderung
aufgrund geringerer sexueller Aktivitdt und geringeren Drogenkonsums nur in geringem Mal3e
gefahrdet sind. Das Gegenteil ist der Fall: Blumenberg und Dickey kommen in ihrem Artikel
Uber die Ergebnisse des US National Health Interview Survey von 1999 zu dem Schluss, dass
.Erwachsene mit mentalen Stérungen eine hohere Wahrscheinlichkeit als die allgemeine
Bevdlkerung haben, sich mit HIV zu infizieren und auf HIV getestet zu werden® (2003, 77).
Menschen mit Behinderungen werden trotz ihrer besonderen Vulnerabilitat weltweit ,in beste-
henden Praventionsprogrammen kaum berlcksichtigt* (bezev 2004, 5). Informationsmaterialien
und Kurse sind auf die besonderen Lernbedurfnisse von Menschen mit geistiger Behinderung
nicht ausgerichtet. Der Zugang zu Veranstaltungen zum Thema HIV / AIDS ist erschwert. Ein
besonders erschwerender Faktor ist das héhere Risiko von Menschen mit geistiger Behin-
derung, Opfer sexueller Gewalt zu werden und zusatzlich Opfer von Ansteckung mit dem HlI-
Virus zu werden.

Bruhl (2009) weist darauf hin, dass Menschen mit geistiger Behinderung durch aktuelle
Regelungen in der Gesundheitspolitik und die finanzielle Lage der Gesundheitskassen
strukturell benachteiligt  werden, auch im Bereich der Pravention. ,Die Umwandlung von
Vorsorgeleistungen zu sogenannten individuellen Gesundheitsleistungen (IGeL-Leistungen), die
der Versicherte selbst zu tragen hat, fihrt dazu, dass Menschen mit geistiger (mehrfacher)
Behinderung und niedrigem Einkommen diese Leistungen nicht in Anspruch nehmen kénnen*
(ebd., 6). Nicklas-Faust (2009, 2) sieht bei Menschen mit geistiger Behinderung eine erschwerte
Nutzung des Gesundheitssystems, da die oft sehr vielfaltigen Anlaufstellen im Sozial- und
Gesundheitswesen so wenig vernetzt sind, so dass das Vorgehen in der medizinischen
Versorgung oft nicht gut abgestimmt ist. Die Inanspruchnahme &rztlicher Leistungen ist héaufig
erschwert, weil Menschen mit schwerer geistiger Behinderung an fir sie unbekannten Orten mit
unbekannten Menschen konfrontiert werden, die in ihre Intimsphére eindringen missen, um
ihnen helfen zu kénnen, die aber oft in der Kommunikation mit Menschen mit (schwerer)
geistiger Behinderung selbst tUberfordert sind. Auch das gemeinsame Positionspapier ,Enabling
Community" der Evangelischen Stiftung Alsterdorf und der Katholischen Hochschule flr
Sozialwesen Berlin (vgl. Haas 2009, 10) verweist auf die Wechselwirkungen zwischen gesund-
heitlichen Dispositionen und sozialen Teilhabechancen, wie sie auch im Armuts- und Reich-
tumsbericht der Bundesregierung dokumentiert sind: Der Zusammenhang zwischen sozialer
Benachteiligung und erhthten Erkrankungsrisiken sei ,evident und vielfach belegt* (ebd., 10).
Die Chancen sozialer Teilhabe seien fir Menschen mit Behinderungen wesentlich erschwert
durch ,unzulanglich und unzuganglich vorhandene fachspezifische und —kompetente Gesund-
heitsleistungen fir Menschen mit Behinderung®, was ,hre soziale Ausgrenzung in der
Gemeinde*® verstarke (ebd.).

3.1.3.2 Management von Erkrankungen und Multimorbidi  tat

a) Besondere Krankheitsrisiken

Das Alter ist generell mit einer Zunahme gesundheitlicher Risiken und Erkrankungen
somatischer (organische Erkrankungen) und psychischer Art (psychische Stérungen, Sucht-
erkrankungen) verbunden. Dies wird auch bei Menschen mit geistiger Behinderung der Fall
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sein. Breit angelegte vergleichende Studien zur Morbiditat in verschiedenen Lebensaltersstufen
bei Menschen mit geistiger Behinderung sind jedoch selten. Ding-Greiner (2008a, 4) geht von
einer grol3en ,interindividuellen Variabilitat von Alternsprozessen® und den damit verbundenen
Gesundheitsrisiken aus. Cooper (1998) hatte in einer Studie die gesundheitliche Situation von
Menschen mit geistiger Behinderung in der Altersstufe von 20 bis 64 Jahren mit der Situation
der Uber-65-Jahrigen (Altersspanne: 65 bis 94 Jahre) verglichen. Sie fand bei der Gruppe der
alteren Menschen mit Behinderungen eine kleinere Gruppe von Menschen ohne kérperliche
Erkrankungen (17,9% im Vergleich zu 24,7% in den jungeren Lebensaltern) und erhdohte Raten
bestimmter Krankheitshilder (Mobilitdtseinschrénkungen, Hoérbeeintrachtigungen und Urin-
inkontinenz). Die Rate der an Epilepsie Erkrankten ist im hoheren Lebensalter geringer, dabei
muss jedoch beriicksichtigt werden, dass altere an Epilepsie erkrankte Menschen weniger
intensiv facharztlich betreut und kontrolliert waren: Nur 28% der alteren Menschen mit geistiger
Behinderung und Epilepsie wurden regelm&Rig fachérztlich betreut. Bei jingeren Erwachsenen
fand dagegen in 63,2% der Falle eine regelmaRige arztliche Uberwachung statt (ebd., 585).

Ding-Greiner (2008c, 545) verweist auf folgende Ergebnisse zur Pravalenz von Sehstérungen:
Menschen mit geistiger Behinderung sind im Alter haufiger von Sehbeeintréchtigungen
betroffen (Gesamtbevolkerung: 6,5% der Uber-65-Jahrigen; Menschen mit geistiger Behinde-
rung: 17,4%; Menschen mit Down-Syndrom: 70%). Bei Menschen mit schweren und schwer-
sten Behinderungen geht sie unter Bezugnahme auf eine Studie von Warburg (2001, 424f.) von
einem Anteil von 30% der Uber-65-Jahrigen aus, die sogar blind sind. Dabei muss beriick-
sichtigt werden, dass Sehbeeintrachtigungen und auch Blindheit bei Menschen mit schwersten
Behinderungen nur sehr schwer diagnostizierbar sind (vgl. Ding-Greiner & Kruse 2004, 522f.).
Bei Horbeeintrachtigungen liegt die Pravalenzrate bei tGber 70-jahrigen Menschen mit geistiger
Behinderung um 10% hoher als in der Gesamtbevélkerung (70% statt 60%). Endokrine
Stérungen, vor allem Schilddrisenerkrankungen, kommen etwa doppelt so haufig vor, bei
Menschen mit Down-Syndrom ist das Risiko fast verzehnfacht (ebd.). Auch von Herz-
erkrankungen sind insbesondere Menschen mit Down-Syndrom in vermehrtem Mal3e betroffen.
AulBerdem sind Menschen mit geistiger Behinderung etwa dreimal mehr von bodsartigen
Tumoren des Verdauungstraktes betroffen (vgl. ebd., 523).

In einigen Bereichen wurden auch geringere Erkrankungsraten bei alteren im Vergleich zu
jungeren Menschen mit geistiger Behinderung gefunden, dabei muss aber berlcksichtigt
werden, dass Menschen mit schwersten Behinderungen héhere Lebensalter weniger haufig
erreichen (ebd., 588).

Zur Multimorbiditat als typisches Merkmal von Alterungsprozessen kommt bei Menschen mit
geistiger Behinderung hinzu, dass eine Reihe von Behinderungsbildern ohnehin schon mit
multiplen gesundheitlichen Risiken und Beeintrachtigungen verbunden sind. Hinzu kommt, dass
der Anteil der Menschen mit schwersten Behinderungen unter den Menschen mit geistiger
Behinderung aufgrund des medizinischen Fortschritts zunimmt, da Kinder nach extremen
Frihgeburten oder schweren frihkindlichen Erkrankungen héaufiger tUberleben, dann aber mit
einer schweren Behinderung leben (Bonfranchi 2006). In den nachwachsenden Generationen
ist daher mit einem grofReren Anteil von Menschen mit schweren und schwersten Behinde-
rungen zu rechnen.

Der Dritte Altenbericht der Bundesregierung geht davon aus, dass Menschen mit geistiger
Behinderung im Alter vermehrt von kognitiven und emotionalen Veréanderungen betroffen
sind. Er konstatiert ,zunehmende Einbul3en kognitiver Leistungsféahigkeit, der Verlust von Kom-
pensationsstrategien, abnehmende affektive und emotionale Kontrolle, intensivere Belastungs-
und Trauerreaktionen sowie eine Zunahme der Phasen verringerten Antriebs® (Deutscher
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Bundestag 2000, 96). Menschen mit (zusatzlichen) korperlichen Behinderungen sind mit
zunehmendem Alter zusatzlich unter anderem Uberdurchschnittlich von degenerativen
Erkrankungen betroffen, wenn bestimmte Kdrperbereiche tber Jahre Uberlastet oder aber gar
nicht oder falsch belastet worden sind (bspw. bei Osteoporose, Atrophie) (ebd.). Martin (2009)
berichtet fur die Gruppe von Menschen mit Behinderungen aufgrund von Cerebralparesen
ebenfalls von altersbedingt zunehmenden gesundheitlichen Problemen, die zum Teil verlaufs-
eigentiimlich mit der Cerebralparese zusammenhangen, zum Teil sekundéare Ursachen haben.
Eine Verschlechterung im ,Spontanverlauf* konnte bei 40% der an einer Untersuchung
beteiligten Menschen mit Cerebralparesen im Alter von 15-35 Jahren festgestellt werden (ebd.).

Menschen mit geistiger Behinderung schéatzen ihre gesundheitliche Situation h&ufig nich t
realistisch ein . Zu diesem Ergebnis kommt Kriiger (2005, 69) auf der Basis von 11 Interviews
mit alteren Menschen mit geistiger Behinderung und der Sichtung ihrer persoénlichen Unter-
lagen. Dabei spiele sowohl die mangelnde Einschatzungsfahigkeit als auch Verdrangungs-
prozesse aus Unsicherheit und Angst eine Rolle. Diese Hinweise machen deutlich, dass der
Umgang mit der Zunahme von Erkrankungen neben den physischen auch kognitive und
psychische Komponenten hat. Die Zunahme gesundheitlicher Probleme bringt — ebenfalls
aufgrund der eingeschréankten Einschatzungsfahigkeit — einen zunehmenden ,Verlust an Ver-
fligungsgewalt Uber ihr Leben mit sich“ (ebd., 70).

Vo3 et al. (2009) schildern aus einem spezialisierten Behandlungszentrum fur erwachsene
psychisch kranke Menschen mit geistiger Behinderung in Berlin, dass Patient_innen haufig mit
drastischen Fehldiagnosen in die psychiatrische Klinik eingewiesen werden, weil kérperliche
Erkrankungen nicht erkannt wurden, sondern in der Wahrnehmung des Umfeldes die dadurch
ausgelosten psychischen Symptome (Angstzustande, Unruhe o.4.) im Vordergrund standen.
.Menschen mit Behinderung prasentieren korperliche Erkrankungen haufig atypisch mit Auto-
und Fremdaggressionen, Rickzug, Schreien oder Schlafstérungen im Sinne von Verhaltens-
auffalligkeiten” (ebd., 14). Die diagnostische Unsicherheit, die mit der Schwere der Behinderung
zunimmt, wird als schwerwiegendes Problem benannt, das lebensbedrohliche Folgen haben
kann. Ahnliches schildert auch Martin (2009). Er benennt als besondere Schwierigkeiten in der
Diagnostik die Kommunikationsschwierigkeiten und die damit verbundenen Schwierigkeiten
bezuglich einer genauen Schmerzdiagnostik. Cooper (1998, 582) berichtet von einer hohen
Rate behandelbarer, aber unbehandelt bleibender Erkrankungen. Vo3 et al. (2009, 6) zitieren
eine US-amerikanische Studie, wonach bei 85% der Uberweisungen von Menschen mit
geistiger Behinderung an ein Behandlungszentrum flr psychische Erkrankungen mindestens
ein somatisch-medizinisches Problem diagnostiziert wurde. In der Berliner Klinik wurde bei 63%
der Patient_innen in einem Erhebungszeitraum von finf Jahren mindestens eine somatische
Nebendiagnose gestellt. Die Untersuchungen von Vof3 et al. (2009) bezogen sich auf Menschen
mit geistiger Behinderung aller Altersstufen. Angesichts der Multimorbiditat als zusatzliches
alterungsbedingtes Risiko erhdlt eine angemessene und fachkundige arztliche Betreuung von
Menschen mit geistiger Behinderung erhebliches Gewicht, zumal in Kontexten ambulanter
Wohn- und Betreuungssettings. Tuffrey-Wijne, Hogg & Curfs (2007) fuhren zusammenfassend
bestimmte mit einer Behinderung einhergehende medizinische Dispositionen, einen Mangel an
Screenings, gesundheitsschadigende Lebensstile, das Ubersehen von gesundheitlichen Beein-
trachtigungen durch den Effekt des diagnostic overshadowing und Kommunikationsprobleme
als die wichtigsten Faktoren an, die in der Literatur als Ursachen fir den insgesamt schlech-
teren Gesundheitszustand bei Menschen mit geistiger Behinderung benannt werden
(ebd., 333). Durch die langere Lebenserwartung erkranken heute mehr Menschen mit geistiger
Behinderung, sofern sie das Erwachsenenalter erreichen, an den typischen lebensver-
kirzenden Erkrankungen, wie sie auch in der Allgemeinbevélkerung vorzufinden sind: Atem-
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wegserkrankungen, kardiovaskulare Erkrankungen und Krebserkrankungen. Daraus ergibt sich
besonderer Handlungsbedarf.

Ding-Greiner (2008a, 3) weist darauf hin, dass bei Menschen mit geistiger Behinderung zusatz-
liche Risiken entstehen, weil frihzeitige ,praventive MafRhahmen zur Milderung oder Ver-
meidung von Alternsprozessen (...) bei Menschen mit geistiger Behinderung noch viel zu wenig
beachtet” werden. Nicklas-Faust (2009, 3) identifiziert zuséatzliche Schwierigkeiten durch den
haufigen Wechsel der Begleitperson im Alltag: Wichtige Informationen aus der Beobachtung
eines Menschen im Alltagsgeschehen gehen durch Schichtwechsel, unzureichende Informa-
tionsweitergabe oder Unwissenheit verloren, so dass oft mehr Zeit als tblich vergeht, bis eine
akute Erkrankung Uberhaupt als solche erkannt und nicht fir eine Befindlichkeitsstorung
gehalten wird.

Als besondere Risiken in ambulanten Wohnformen  benennt Schelian (2009, 2) die Zeiten
des Alleinseins in der Wohnung, in der unter Umstanden niemand zur Unterstiitzung bei akuten
Erkrankungen anwesend ist, und den — im Vergleich zu stationérer Betreuung und der Beratung
und Begleitung durch Familienangehérige im selben Haushalt — erschwerten Zugang zu
medizinischen Versorgungsstrukturen. Das Zusammenleben als Wohngemeinschaft kann einen
Teil dieser Risiken reduzieren. Die geistige Behinderung und eine langjahrige Versorgung durch
Andere bringen jedoch vielfach auch Einschrankungen in der Selbstwahrnehmung und Selbst-
einschatzung mit sich. So kann der Umgang mit eigenen Grenzen erschwert sein, so dass es
zu Fehleinschatzungen gesundheitlicher Gefahrdungen in beide Richtungen (Unterschatzung
von Gefahren bzw. Uberangstlichkeit) kommen kann. Schwierigkeiten kénnen sich zudem in der
Verarbeitung von Krankheitserlebnissen, in der Bewaltigung praktischer Krankheitsfolgen und
bei der verlasslichen Mitwirkung in der Behandlung zeigen, wie z.B. regelméafige Medika-
menteneinnahme, und Einhaltung von Verordnungen (vgl. ebd., 3). Bruhl (2009, 7) macht auf
die Entwicklung eines selbst krankenden Gesundheitssystems aufmerksam: Durch die Ambu-
lantisierung von Wohnangeboten seien mehr Menschen als in der Vergangenheit auf
gemeindenahe arztliche Versorgung angewiesen, gleichzeitig sinke aber der Versorgungsgrad
aufgrund des schleichend, aber stetig zunehmenden Mangels an Arzt_innen insbesondere in
landlichen Regionen. Extreme Versorgungsliicken sieht er in der facharztlichen Versorgung
erwachsener und é&lterer Menschen mit Behinderungen: Die Préavalenz fir zuséatzliche
Erkrankungen steige mit zunehmendem Alter, spezialisierte fachérztliche Versorgungsformen
gebe es aber allenfalls fur Kinder und Jugendliche, wie etwa die Sozialpédiatrischen Zentren.
Auch die rigide Genehmigungspraxis der Krankenkassen fur Fahrtkosten anlasslich von
Arztbesuchen benachteilige Menschen mit Behinderungen in besonderer Weise. Vor diesem
Hintergrund ,ist zu befiirchten, dass sich die gesundheitliche Regelversorgung fiir Erwachsene
mit komplexen Behinderungen verschlechtern wird“ (ebd.). Abhilfe koénnten hier nur ziel-
gruppenorientierte Ambulanzen schaffen, wie sie auch von den Fachverb&nden der Behinder-
tenhilfe gefordert werden. Eine Rahmenkonzeption findet sich in der Expertise der Fachver-
bande (vgl. BEB 2001, 77ff.).

Martin (2009) macht darauf aufmerksam, dass die generelle Zunahme des Erkrankungsrisikos
mit zunehmendem Alter Menschen mit geistiger Behinderung nicht nur in gleichem Male,
sondern Uberdurchschnittlich betrifft. Menschen mit schwersten Behinderungen seien be-
sonders anféllig fur Erkrankungen, die auf eine frilh erworbene Hirnschadigung zurlickgehen
oder mit genetischen Syndromen verknipft sind. Besonders haufig seien bei ihnen auch
Mehrfacherkrankungen. Eine Studie aus Norwegen zu den besonderen Risikofaktoren bei
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Menschen mit friih erworbenen Hirnschadigungen (Cerebralparese®) konnte bestétigen, dass
gesundheitliche Beeintrachtigungen mit dem Alter zunehmen (Jahnsen et al. 2006). Spat-
symptome der Cerebralparese im Alter gehen mit deutlich stérkeren Bewegungsein-
schrdnkungen und Beeintrachtigungen individueller Fertigkeiten einher als altersbedingte
Beeintrachtigungen in der Allgemeinbevdlkerung, und sind verbunden mit chronischen
Schmerzen (28% der Befragten), chronischer Mudigkeit (29%) und abnehmender Gehfahigkeit
(45%), die sowohl auf mangelnde Belastung als auch auf Fehl- und Uberlastung des Bewe-
gungsapparates zuriickgehen kénnen (ebd., 11). Nachteilig wirke sich hier aus, dass Menschen
mit Cerebralparese zwar in der Kindheit relativ ,engmaschig vom Gesundheitswesen
kontrolliert* werden, die medizinische Betreuung aber im Erwachsenenalter deutlich abnimmt
(ebd., 9)°. Dem Bedarf an physiotherapeutischer Unterstiitzung wird im Erwachsenenalter nicht
immer konsequent Rechnung getragen. Daflr nennt die Studie unterschiedliche Ursachen:
Fragen der individuellen Motivation, aber auch negative Pragungen durch schmerzhafte
Therapieerfahrungen in der Kindheit kénnen ebenso zu mangelnder physiotherapeutischer
Betreuung beitragen wie die restriktive Genehmigungspraxis der Krankenkassen, wie sie fir
deutsche Verhaltnisse typisch ist.

Menschen mit geistiger Behinderung sind auch signifikant haufiger als andere von Epilepsie
betroffen. Das Risiko nimmt mit zunehmender Schwere der Behinderung zu. Britische Studien
gehen von einer Pravalenzrate von 22% aus (vgl. Welsh Office 1996), andere Studien
benennen Raten von 16-20% (vgl. Neuhauser 2010). Die Lebenserwartung von Menschen mit
geistiger Behinderung sinkt mit einer zusatzlichen Erkrankung an Epilepsie, wobei die
zusétzlich schadigenden Einfliisse eine Langzeitmedikamentierung nicht differenziert erhoben
wurden (Lennox et al. 2002). Zusétzlich ist das Risiko, bei Vorliegen einer Epilepsie noch von
einer psychischen Erkrankung betroffen zu sein, bei Menschen mit geistiger Behinderung etwa
zehnmal grol3er. Diese zusatzlichen psychischen Erkrankungen kénnen durch die Erkrankung
selbst (hdufige Anfalle oder therapieresistente Absencen) ebenso bedingt sein wie durch eine
langjahrige intensive und nicht gut abgestimmte Medikamentierung (vgl. Neuhduser 2010).

b) Psychische Erkrankung im Alter

Studien zur Pravalenz psychischer Erkrankungen bei Menschen mit geistiger Behinderung im
Erwachsenenalter geben Prozentsatze zwischen 10 und 39% an. Die Aussagen sind jeweils
abhangig von der Auswahl der Stichprobe, der Definition von psychischer Erkrankung (z.B.
unter Einschluss oder Ausschluss von Verhaltensaufféalligkeiten, der Folgen von Entwicklungs-
stérungen oder von spezifischen Syndromen wie des Rett-Syndroms oder demenziellen
Erkrankungen). Ob das Risiko, psychisch zu erkranken, mit der Schwere der geistigen
Behinderung zunimmt, ist nach Einschatzung der Autor_innen des Health Evidence Bulletins
Wales (HEBW 2001, 14) unklar. Die Ergebnisse von Cooper et al. (2007) weisen allerdings eine
erhohte Rate psychischer Erkrankungen bei Erwachsenen mit schwerer geistiger Behinderung
aus und beziffern diese mit etwa 50% (ebd., 499). Am meisten verbreitet sind dabei Verhaltens-

Cerebralparesen sind zwar primar durch motorische Funktionseinschrénkungen gekennzeichnet. Viele schwere
Mehrfachbehinderungen gehen aber auf eine Cerebralparese zuriick, sodass sich unter den Erwachsenen mit
Cerebralparese auch Menschen mit geistiger Behinderung befinden. Bei mindestens einem Viertel der Kinder mit
infantiler Cerebralparese besteht keinerlei intellektuelle Beeintrachtigung (vgl. Hilshoff 2005, 246).

Diese Aussage bezieht sich zwar auf norwegische Verhéltnisse, ist aber vermutlich auf das deutsche Gesund-
heitswesen Ubertragbar: Expert_innen weisen darauf hin, dass die Betreuung durch Sozialpédiatrische Zentren
im Kindes- und Jugendalter relativ flachendeckend gegeben ist, diesem Angebot aber ein Pendant fir das
Erwachsenenalter vollig fehlt (vgl. u.a. BEB 2001).
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schwierigkeiten, gefolgt von Autismus, Essstorungen, ADHS, affektiven Stérungen, Angststo-
rungen und Psychosen (ebd., 496). In den meisten Fallen sind diese psychischen Stdrungen
lang andauernd (ebd.). Die Vulnerabilitdt ist bei Menschen mit schweren geistigen
Behinderungen, die in Pflegeheimen und groBen Komplexeinrichtungen leben, zuséatzlich
erhoht. Nach der Studie von Smiley (2005) liegt die Pravalenzrate fir eine psychische
Erkrankung bei Menschen mit geistiger Behinderung zwischen 30 und 50% (2005, 216). Einer
britischen Studie von Holland zufolge sind Menschen mit geistiger Behinderung im Alter
besonders haufig (12-20%) von Depressionen, Angst und Verhaltensstérungen betroffen (2000,
28ff.).

Sarimski & Steinhausen (2008) haben verschiedene Studien und Untersuchungen zur
sogenannten ,Doppeldiagnose” (dual diagnosis) von geistiger Behinderung und psychischer
Stoérung dargestellt. Bei Kindern mit geistiger Behinderung liegt nach der Studie von Stramme &
Diseth (2000) der Anteil derjenigen mit einer zusatzlichen psychischen Erkrankung je nach
Schweregrad der Behinderung zwischen 37% und 42%. Kognitive Beeintrédchtigungen stehen
dabei nicht zwangslaufig im Zusammenhang mit psychischen Stérungen, gehen aber mit einer
erhohten Vulnerabilitat einher. Sarimski & Steinhausen (2008, 3) schatzen die Haufigkeit
psychischer Stérungen bei einer geistigen Behinderung unabhangig vom Schweregrad als 3-4-
mal so hoch wie bei Menschen ohne Behinderung ein. Steinhausen (2003) geht von einer
haufigen Koinzidenz von besonders schweren Behinderungen und bestimmten psychischen
Stérungen aus. Hinsichtlich der Diagnosestellung stellen Sarimski & Steinhausen (2008, 10) in
Bezug auf Kinder mit geistiger Behinderung fest, dass falschlicherweise vielfach davon
ausgegangen wird, ,dass sich psychische Stérungen bei Kindern mit intellektueller Behinderung
auf die gleiche Weise klassifizieren lassen wie bei nicht behinderten Kindern* (ebd., 10). Die
Erfahrung zeige aber, dass psychopathologische Diagnoseschemata als alleinige Diagnose-
kriterien unzureichend seien. Zum einen kann es zum diagnostic overshadowing kommen, d.h.
ein auffalliges Verhalten wird von den Symptomen der geistigen Behinderung ,lberschattet".
Einfache Ursache-Wirkungs-Ketten werden daher der Komplexitat des Phanomens selten
gerecht. Zum anderen ,ist die Diagnose von affektiven oder emotionalen Stérungen erschwert"
(ebd.) und kann durch die eventuell verminderte Moglichkeit der Selbstauskunft auf Grund
kommunikativer Beeintrachtigungen und daraus haufig resultierenden Fremdbeurteilungen
sowie durch subjektive Wahrnehmungen (durch die Diagnosestellenden) verféalscht werden. Die
Autoren empfehlen daher, in der Diagnostik immer bio-psycho-soziale Zusammenhédnge zu
ermitteln unter Berlcksichtigung von ,biologischer Disposition, verlangsamter Reifung,
Einschrankungen der kognitiven und kommunikativen Fahigkeiten (...), den sozialen
Erfahrungen (...), sowie der Funktion, die bestimmte auffallende Verhaltensweisen fir das Kind
im Umgang mit sozialen Anforderungen haben® (ebd., 11). Schmidt (2007) benennt als typische
Schwierigkeiten in der Diagnostik psychischer Stérungen neben eingeschrénkten Kommuni-
kationsmdglichkeiten auf beiden Seiten eine beeintrachtigte Introspektionsfahigkeit bei einer
geistigen Behinderung, die haufig zu sozial erwiinschten Antworten auf Fragen nach dem
Wohlbefinden oder nach bestimmten Symptomen filhre. AuRerdem erhalte die Fremdanamnese
haufig deutliches Ubergewicht gegeniiber der Selbstauskunft der Patient_innen, weil diese
unbeabsichtigt Teile der Frage als Antwort formulieren. Die Explorationsdauer sei haufig
deutlich verlangert, weil apparativ-diagnostische Verfahren Angste und Widerstande hervor-
rufen kdnnen und die Einsicht in die Notwendigkeit diagnostischer MalRnahmen fehle. Als
spezifische methodische Probleme in der Diagnostik benennt der Autor die folgenden Schwie-
rigkeiten (ebd., 26f.):
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= Als ,overshadowing” wird der Effekt beschrieben, bei dem Symptome psychischer
Stérungen falschlicherweise den durch die geistige Behinderung bedingten Verhaltens-
besonderheiten zugeschrieben werden.

= Das vermehrte Auftreten von Verhaltensweisen, die im Rahmen psychischer Stérungen
bereits bestehen, wird als ,baseline exaggeration* bezeichnet.

= In vielen Féllen werden psychische Probleme wegen eingeschrankter Kommunikations-
moglichkeiten und mangelnder Introspektionsfahigkeit nur in reduzierter Weise mitgeteilt
(,underreporting®).

= Die Symptome psychischer Probleme verschwinden in der Komplexitat psychosozialer
Problemlagen und werden wegen reduzierter Mitteilungsfahigkeit nur sehr undifferenziert
dargestellt und wahrgenommen (,psychosocial masking*).

= Durch nicht gelingende sensorische Integration und Prozesse des Auseinanderfallens
kognitiver Prozesse (,cognitive disintegration®) kénnen Menschen mit geistiger Behin-
derung oft Reize nicht adaquat verarbeiten und integrieren, wodurch es zu psychose-
ahnlichen Verhaltensweisen kommen kann.

All diese Phanomene erschweren die Diagnostik psychischer Stérungen und machen sie haufig
sogar unsichtbar. Schmidt empfiehlt daher einen syndromgeleiteten Ansatz in der Diagnostik,
der psychopathologische Symptome zusammenfasst und psychosoziale Faktoren ebenso
einbezieht wie die Sichtweise und Wahrnehmung von Betreuungspersonen (ebd., 27).

Ausgehend von den Erkenntnissen zu psychischen Stérungen bei Kindern und Jugendlichen
mit geistiger Behinderung lasst sich vermuten, dass auch im Erwachsenenalter die Vulnera-
bilitdt erhéht ist. Eine kanadische Studie erklart das erhdhte Risiko von Menschen mit Entwick-
lungsbeeintrachtigungen mit der Parallelitat zwischen diesen Beeintrachtigungen und den
haufigsten Ursachen fiir psychische Stérungen:

It is clear however, when one reviews the potential causes of mental illness, that
persons with a developmental disability are more likely to experience psychiatric
difficulties due to organic problems, faulty learning experiences, psychosocial
stressors and socio-cultural experiences. Given the considerable evidence relating
to the causes of mental illness it is quite reasonable to suggest the prevalence of
mental illness in persons with developmental disabilities would be greater than that
in the general population* (Hughes 2003a).

Die Pravalenzrate psychischer Erkrankungen bei Entwicklungsbeeintrachtigungen beziffert der
Autor mit 30-35% (vgl. ebd.).

Cooper (1997) konstatiert bei 61,9% der untersuchten Menschen mit geistiger Behinderung im
Alter von Uber 65 Jahren psychiatrische Erkrankungen, wéahrend es einer Untersuchung von
Patel et al. (1993) zufolge im Alter ab 50 Jahren erst 11,4 % sind (ausgenommen: demenzielle
Erkrankungen). Nach einer Studie von Fisher & Kettl (2005) ist bei den Uber 65-jahrigen
Menschen mit Intelligenzminderung im Schnitt jeder Flnfte (21%) von psychiatrischer Morbiditét
betroffen, wéhrend die Prévalenzrate fir psychische Erkrankungen in der Allgemeinbevdlkerung
in dieser Altersgruppe nur bei 6,8% liegt.

Zur alterskorrelierten Zunahme des Erkrankungsrisikos kommt bei Menschen mit geistiger
Behinderung in héheren Lebensaltern eine in deren Kindheit und Jugendzeit oft unzureichende
Forderung und psychosoziale Unterstiitzung sowie isolierende Bedingungen bei institutioneller
Unterbringung hinzu. Die langfristigen und spaten Folgen entmindigender oder gewaltsamer
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Formen der Betreuung von Menschen mit geistiger Behinderung in den Nachkriegsjahrzehnten
sind bisher nur unzureichend empirisch untersucht. Bei im Alter auftretenden psychischen
Stérungen muss aber damit gerechnet werden, dass es sich um Spéatfolgen von Traumatisie-
rungen durch Zwangskontexte und Gewalterfahrungen in Anstalten oder psychiatrischen
Kliniken handelt. Der amerikanische Psychiater J. Oliver hat in seinen Studien festgestellt, dass
bestimmte Behinderungen durch Gewalterfahrungen tberhaupt erst entstanden oder deutlich
an Schwere zunahmen. Er hat daflr den Begriff des ,violence induced mental handicap“ —
VIMH gepragt (zit. nach Poértner 2006, 33). Auch Senckel (2006, 37) beschreibt traumati-
sierende Erfahrungen wie den Mangel an Wertschatzung, Trennungserfahrungen und
.emotionale Verlassenheit* sowie verweigerte Selbstbestimmung als Faktoren, die zuséatzlich zu
einer geistigen Behinderung psychische Erkrankungen induzieren kdnnen. Pdrtner (2006, 34f.)
beschreibt als zusatzlich erschwerenden Faktor, dass die psychotherapeutische Behandlung
von Menschen mit geistiger Behinderung bestimmte Barrieren Uberwinden muss, die haufig
dazu fihren, dass eine psychotherapeutische Behandlung gar nicht erst in Erwdgung gezogen
oder friihzeitig abgebrochen wird: Meist haben primar Andere entschieden, dass eine psycho-
therapeutische Behandlung notwendig sei, d.h. die Eigenmotivation der Patient_innen ist oft
eher gering, weil sie an einem Klarungs- und Entscheidungsprozess Uber hilfreiche Interven-
tionen bei psychischen Problemen nicht beteiligt waren. Einschrankungen in der Verbalsprache
und ungewdhnliche Verhaltensweisen stellen an Psychotherapeut_innen hohe Anforderungen.
Das Setting muss den besonderen Anforderungen angepasst sein und die Erfolgsanspriiche
oder Erwartungen Anderer an die Ergebnisse einer Therapie sind oft zu hoch. Aber auch
Stagnationen im therapeutischen Prozess oder Grenzen des Verstehens kénnen die Chancen
psychotherapeutischer Begleitung beeintrachtigen.

c) Arztliche Versorgung

Die arztliche Betreuung von Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinderung stellt eine
erhohte Anforderung an die arztliche Fachkompetenz. Die besonderen Anforderungen in der
Diagnostik und Behandlung von Menschen mit geistiger Behinderung im Falle akuter Er-
krankung sind erst in den letzten Jahren deutlicher, auch bei der Arzteschaft, in den Blick
geraten. Mit Zunahme ambulant organisierter Unterstiitzungsformen werden niedergelassene
Arzt_innen und Krankenhauser vermehrt damit konfrontiert, dass Menschen mit Behinderungen
nicht mehr so selbstverstandlich zu Arztbesuchen begleitet und bei stationarer Krankenhaus-
behandlung rund um die Uhr von Mitarbeitenden oder Angehérigen unterstitzt werden. Seit
2001 macht die ,Bundesarbeitsgemeinschaft der Arzte fiir Menschen mi t geistiger oder
mehrfacher Behinderung *, die aus regionalen Arbeitsgemeinschaften von Arzt_innen bei einer
ersten zentralen Fachtagung 2001 in Kassel hervorgegangen ist, auf die besonderen Erforder-
nisse in der Behandlung von Patient_innen mit Behinderung aufmerksam. Sie versucht durch
die Bildung von Netzwerken, die Durchfihrung von Tagungen und die Herausgabe einer
eigenen Zeitschrift (,Medizin fir Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinderung®),
Kenntnisse uber spezifische gesundheitliche Probleme, Behandlungsmdglichkeiten und Emp-
fehlungen fiur die &rztliche Praxis im Umgang mit Menschen mit geistiger oder mehrfacher
Behinderung zur Verfligung zu stellen.

Die Folgetagung fand in Kooperation mit der Bundesvereinigung Lebenshilfe fir Menschen mit
geistiger Behinderung 2009 in Potsdam statt. Dringenden Handlungsbedarf formulierten die
Teilnehmenden der Tagung in 13 Thesen (,Potsdamer Forderungen®, vgl. BAG Arzte fir
Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinderung e.V. 2009), die unter anderem eine gute
und barrierefreie Regelversorgung, die Beriicksichtigung der besonderen Bedarfe d&lterer
Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinderung, die Sicherstellung padagogischer
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Begleitung bei ambulanter und stationarer Behandlung, den Ausbau von Angeboten der
Pravention und Rehabilitation sowie eine aufwandsgerechte Vergitung fir die zeitlich
aufwandigere Behandlung von Menschen mit Behinderungen fiir Arzt_innen und Kranken-
hausern fordern (vgl. BAG Arzte fiir Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung
2009). Fur die Zukunft werden zur Unterstitzung der Regelversorgung dieses Personenkreises
spezialisierte ambulante und stationdre Behandlungszentren vorgeschlagen, sowie die
Verankerung von Kenntnissen Uber die Besonderheiten in der arztlichen Betreuung in Aus- und
Fortbildungscurricula, einschlie3lich der Einrichtung spezialisierter Lehrstihle an Universitaten.
Martin (2009) benennt als weitere Mdglichkeiten ein Modell von speziell ausgebildeten
Facharzt_innen fir Medizin bei Menschen mit geistiger Behinderung (&hnlich dem
niederlandischen Modell) und das finnische Modell der Spezialisierung von Hausérzt_innen und
Facharzt_innen durch Spezialkenntnisse in den Bereichen Neurologie und Psychiatrie und eine
Phase von 3 Jahren Berufspraxis in einer Einrichtung fir Menschen mit Behinderungen. Die
Bundesarbeitsgemeinschaft der Arzte fiir Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung
hat ein Curriculum fir einen Grundkurs ,Medizin fir Menschen mit geistiger oder mehrfacher
Behinderung® mit Zertifikat entwickelt, der von der Bundesarztekammer begleitet wird (vgl.
Martin 2009). Martin pladiert abschlieend fir umfangreiche wissenschaftliche Forschungs-
aktivitaten, um die arztliche Versorgung von Menschen mit Behinderungen zu verbessern. Dies
kédme auch alter werdenden Menschen mit Behinderungen zugute, die nicht (mehr) in den
grolReren Komplexeinrichtungen mit zum Teil noch interner medizinisch-arztlicher Versorgung
leben.

Als besondere Schwierigkeit wird in Beitragen aus arztlicher Sicht die Kommunikation hervor-
gehoben. Martin (2009) beschreibt mit Bezug auf eine Studie aus dem Jahr 1999 die
gangigsten Kommunikationsprobleme: Arzt_innen werden ungehalten und schreien, wenn sie
nicht verstanden werden. Sie reden Uber die Betroffenen statt mit ihnen, sie erklaren ihr
Vorgehen zu wenig, sie hoéren nicht zu und nehmen sich zu wenig Zeit, Patient_innen mit
geistiger Behinderung zu verstehen. Viele Menschen mit geistiger Behinderung kénnen etwa
Schmerzen nur weniger differenzierend wahrnehmen, lokalisieren und beschreiben (vgl. Ding-
Greiner 2008c, 547).

Erschwerend wirkt sich die Finanzlage der sozialen Sicherungssysteme  aus, so dass trotz
rechtlich eindeutigem Leistungsanspruch die praventive, kurative und rehabilitative Versorgung
oft nicht bedarfsgerecht erfolgt (vgl. Bruhl 2009, 3). Aus Angst vor Budgetiiberschreitungen
passen Arzt_innen ihre Leistungen an. Zeit- und personalintensive arztliche Betreuung wird seit
Einfuhrung der sogenannten Regelleistungsvolumina zum Januar 2009 nicht mehr zusétzlich
vergutet. Bruhl sieht hier die Gefahr, dass Menschen mit geistiger (und seelischer) Behinderung
als ,‘teure Klienten' zu Versicherten zweiter Klasse werden* und aufgrund der erheblichen
Aufwendungen fir Kostenbeteiligungen und Zuzahlungen ihre ohnehin begrenzten finanziellen
Ressourcen in der Folge weniger flir die Teilhabe am sozialen und kulturellen Leben aufwenden
konnen (ebd., 6).

Die Bundesarztekammer hat sich beim Arztetag 2009 in Mainz mit der Versorgung von
Menschen mit Behinderungen befasst (vgl. BAK 2009, Punkt IV). Sie weist auf Defizite in der
medizinischen Versorgung hin, die Menschen mit schweren und mehrfachen Behinderungen
besonders treffen, und die bei Erwachsenen gravierender sind als bei Kindern und Jugend-
lichen (ebd., 32). Ursachen sieht die Bundeséarztekammer in organisatorischen und strukturellen
Mangeln sowie in der fehlenden Finanzierung fir den behinderungsbedingten Versorgungs-
mehrbedarf. Sie schlagt daher unter anderem die Initierung einer Gesetzesvorlage fiir die
medizinische Versorgung von Erwachsenen mit Behinderungen in ,Medizinischen Zentren fir
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Erwachsene mit geistiger und mehrfacher Behinderung* (MZEB) vor — analog zu den Sozial-
padiatrischen Zentren fur behinderte Kinder und Jugendliche. Daneben fordert das auf der
Konferenz verabschiedete ,Berliner Papier zur medizinischen Versorgung von Menschen mit
Behinderungen“ geeignete Fortbildungen fir Arzt_innen zu den besonderen Bedarfen, Finan-
zierungssysteme fir die stationare Behandlung, die sowohl den Mehrbedarf in der &rztlichen
und pflegerischen Versorgung decken als auch die individuelle Assistenz durch vertraute
Bezugspersonen im Krankenhaus ermdglichen (ebd., 33), sowie den barrierefreien Zugang zu
Arztpraxen und zu allen Anlaufstellen der ambulanten und stationdren Gesundheitsversorgung
(ebd., 34f). SchlieBlich betont die Bundesarztekammer die Notwendigkeit empirischer
Forschung zu Diagnostik und Therapie bei Menschen mit Behinderungen und Versorgungs-
forschung zu den besonderen Anforderungen in der medizinischen Betreuung von Menschen
mit mehrfachen Behinderungen®.

Die gesetzlichen Krankenkassen sind — darauf weist das Positionspapier ,Krankheit als
finanzielle Belastung” des Diakonischen Werkes (vgl. DW 2009, 18) hin — im Zuge der Gesund-
heits- und Sozialreformen in den Jahren 2003 und 2004 nicht verpflichtet worden den Leis-
tungsumfang aufgrund des behinderungsbedingten Mehrbedarfs, etwa in der zahnarztlichen
Behandlung oder in der Hilfsmittelversorgung, flr diese Personengruppe anzupassen. Dadurch
bestehe eine ,Liicke zwischen den beiden Sicherungssystemen®, da Menschen mit Behinde-
rungen sich nach einem abschlagigen Bescheid der Krankenkasse auch nicht an den Kosten-
trager der Eingliederungshilfe wenden kénnen. Der 8 2a SGB V sei hier nicht prézise genug
formuliert und misse durch erganzende Bestimmungen in den Umsetzungsregelungen konkre-
tisiert werden (ebd.).

Die Studie von Abendroth und Naves (2004) im Auftrag des Landesverbandes Rheinland-Pfalz
der Lebenshilfe fir Menschen mit geistiger Behinderung e.V. benennt auf der Basis von
Interviews mit 125 Besucher_innen von Werkstatten und Tagesforderstatten an vier Orten in
Rheinland-Pfalz die nicht regelmaRige Durchfiihrung von routinemaRigen Kontrollunter-
suchungen als ein Defizit in der gesundheitlichen Versorgung und schlagt verlassliche
Verfahren wie regelméaRige Erinnerungen der Patient_innen durch die Arztpraxen vor. Spezial-
ambulanzen seien zudem bisher viel zu wenig flachendeckend verbreitet: ,Viele der Betroffenen
werden weiterhin in kinderneurologischen Zentren behandelt, weil es keine adaquaten Ange-
bote fur erwachsene Patienten gibt“ (ebd., 23).

Eine Literaturanalyse von Hayden, Kim & De Paepe (2005) fragt nach den besonderen
Bedingungen gesundheitlicher Versorgung in gemeinde nahen Wohnformen. Sie kommt
zu dem Ergebnis, dass die Gesundheit von Menschen, die aus institutionellen in gemeindenahe
Kontexte umziehen, sich verbessert, und dass bisher unentdeckt gebliebene Erkrankungen
identifiziert werden (ebd., 193). Andere Studien dagegen kommen zu dem Ergebnis, dass
Menschen mit Behinderungen, die in Wohnstatten oder bei Angehdrigen leben, einen besseren
Gesundheitsstatus und besseren Zugang zu medizinischer Versorgung haben als Menschen,
die alleine und ohne Betreuung leben. Mit dem Ubergang aus institutioneller Betreuung in
gemeindenahe Wohnformen nehmen allerdings bestimmte Risiken (kardiovaskulare Erkran-
kungen) und gesundheitsschadigende Lebensstile zu (ebd.). Die vergleichende Studie ergab
aulRerdem, dass Menschen, die nicht (mehr) in offentlichen Institutionen leben, Gesund-
heitsdienste und Arzt_innen weniger haufig besuchen. Die Griinde fiir die unterschiedliche
Inanspruchnahme miussten aber noch differenzierter untersucht werden, etwa unter Beriick-

10" zu den Anforderungen in der Gesundheitsversorgung von dlteren Menschen mit Behinderung vgl. auch Kéhncke

2009a.
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sichtigung der Schwere der Behinderung: In der Tendenz leben Menschen mit schweren und
schwersten Behinderungen eher in stationarer Betreuung. Haufigere Arztbesuche kénnen daher
auch behinderungsbedingt und aufgrund von Begleiterkrankungen notwendig sein. Ebenso
kénnen bestimmte organische Grinde eine hdhere Inanspruchnahme gesundheitsbezogener
Dienste bedingen (vgl. ebd.). Insgesamt ergab die Studie, dass die gesundheitliche Versorgung
von Menschen mit geistiger Behinderung in der Gemeinde unabh&ngig von der Schwere und
Auspragung der Behinderung mdoglich ist, dass es aber noch vieler Anstrengungen bedarf,
damit alle Menschen in gleicher Weise tatsachlich Zugang zu den individuell erforderlichen,
gesundheitsbezogenen Dienstleistungen erhalten (ebd., 196). Handlungsbedarf sehen die
Autor_innen vor allem in der kommunikativen Kompetenz von Arzt_innen im Kontakt mit
Menschen mit intellektuellen Einschrénkungen (z. B. bei der Diagnostik und Diagnosemitteilung,
Erlauterung von Krankheitshildern und Krankengeschichten sowie arztlichen Instruktionen) und
der gemeinsamen Erarbeitung verstandlicher Behandlungspléne. Die staatliche Gesundheits-
fursorge sehen sie in der Verantwortung, Informationen zu vermitteln. Anbietern von Hilfen fur
Menschen mit Behinderungen empfehlen die Autorinnen, Systeme fir das Monitoring von
gesundheitsbezogenen Diensten zu entwickeln und diejenigen Bedarfe zu identifizieren, denen
bisher nur unzureichend begegnet wird (ebd., 194).

Gatzke (2009) sieht ebenfalls besondere Anforderungen, die mit der Dezentralisierung von
Angebotsformen verbunden sind: Eine kontinuierliche Beobachtung der Befindlichkeit und des
Gesundheitszustandes von Menschen mit geistiger Behinderung gestaltet sich im dezentralen
oder ambulanten Kontext schwierig. Die vollversorgende Infrastruktur von Komplexeinrich-
tungen bot pflegerische und medizinische Betreuung und die Zugriffsméglichkeit darauf ,rund
um die Uhr“. Im dezentralen und ambulanten Kontext ist die eigenstandige Regiekompetenz der
Klient_innen erforderlich, um auch im Notfall ztigig Hilfe zu erhalten. Das ,allgemeine* Gesund-
heitswesen ist auf die Belange von Menschen mit geistiger Behinderung nur sehr unzureichend
eingestellt, was den Zugang zu Gesundheitsdienstleistungen erschwert. Zudem stehen fiir die
Unterstitzung in der Bewaltigung krankheitsbedingter psychischer und emotionaler Belastun-
gen keine gesonderten personellen Ressourcen zur Verfigung.

Schelian (2009, 3) stellt in ihrem Fazit zur gesundheitlichen Versorgung in ambulanten Wohn-
formen die Sicherstellung einer bedarfsgerechten Infrastruktur und die Vernetzung von
Unterstitzungsangeboten als besondere Anforderung heraus, unter anderem durch einen
flachendeckenden Zugang zu Spezialambulanzen, interdisziplindre Konsile von Vertreter_innen
aller beteiligten Unterstitzersysteme, die Schaffung und Ausweitung von Angeboten aufsu-
chender medizinischer und therapeutischer Versorgung und flachendeckende Beratungs-
mdglichkeiten.

Der zeitliche Betreuungsbedarf, der durch die Begleitung zu Arztbesuchen entsteht, nimmt
mit zunehmendem Alter zu, da Arzt- und Facharztbesuche haufiger notwendig werden®.
Insbesondere der Besuch von spezialisierten Facharzt _innen, Spezialambulanzen oder
Facharzt_innen mit geringerer Versorgungsdichte kann extrem zeitaufwendig sein. Schelian
(2009, 3) berichtet, dass es zwar Mdglichkeiten der (zusatzlichen) Kostentibernahme fiir solche
Mehrbedarfe gibt, hier aber besondere Argumentationen nétig sind, die wiederum zusatzlichen
Zeitaufwand produzieren.

2 Einer Untersuchung von 1998 in Grof3britannien zufolge besuchen Menschen mit geistiger Behinderung trotz

erhdhter Morbiditét ihre Hausérzt_innen zwar weniger oft als die Allgemeinbevdlkerung, dies scheint aber dem
britischen Gesundheitssystem geschuldet, in dem ,no care is received unless it is asked for* (Cooper 1998, 582).
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Die Versorgung und Begleitung von Menschen mit geistige r Behinderung im Kranken-
haus muss insgesamt als defizitar bezeichnet werden. Die Studie der Lebenshilfe Rheinland-
Pfalz (vgl. Abendroth und Naves 2004, 23) stellte fest, ,dass sich die meisten Angehdrigen
gezwungen sehen, die Pflege im Krankenhaus selber zu Gibernehmen, da sie erkennen, dass
das Krankenhauspersonal zeitlich Uberlastet ist".

Im Februar 2010 fand in Berlin ein ,Symposium Patientinnen und Patienten mit geistiger und
mehrfacher Behinderung im Krankenhaus — Problemlagen und Losungsperspektiven statt, das
von den Fachverbanden der Behindertenhilfe in Zusammenarbeit mit der Deutschen Kranken-
hausgesellschaft und verschiedenen Krankenhausverbanden durchgefihrt wurde. Seidel (2010)
benennt in seinem Problemaufriss folgende erschwerende Faktoren in der Behandlung von
Menschen mit geistiger Behinderung im Krankenhaus:

= Unverstandnis und Hilflosigkeit der arztlichen und pflegerischen Fachkrafte gegeniber
auffalligem Verhalten, das in Angst- und Stresssituationen zunehmen kann;

= Hoherer Bedarf an kommunikativer Vermittlung;

= Reduzierte Bewadltigungsmoglichkeiten durch Probleme in der Selbstwahrnehmung und
Selbstreflexion sowie Introspektion;

= Erschwerte Anpassung an besondere, neue, beéngstigende, irritierende Situationen;

= Kommunikationsschwierigkeiten, die sowohl Beschwerdeschilderung als auch die
Anamneseerhebung und Diagnosestellung erschweren;

= Notwendigkeit, akute Beschwerden im Gesamtkontext komplexer Behinderungsbilder zu
verstehen, die den jeweils behandelnden Arzt_innen selten in Ganze bekannt sind;

= Erschwerte Umsetzung und zusatzliche Risiken bei therapeutischen MalRnahmen (Unter-
suchung und Behandlung unter Vollnarkose; Vermittlung der Notwendigkeit von Eingriffen
und TherapiemalRnahmen);

= Eingeschrénkte Sicherheit in der Umsetzung von Therapiemalinahmen (z.B. regelmaiiige
Einnahme von Medikamenten, Verbandswechsel) und Hygieneanforderungen;

= Zusatzlicher Pflegeaufwand in der Grundpflege (An- und Auskleiden, Nahrungsaufnahme
und Ausscheidung, Korperpflege).

Der Einbezug gesetzlicher Betreuer_innen mit dem Zusténdigkeitsbereich der Sorge fir die
Gesundheit sei hilfreich, gehe jedoch mit zusatzlichem Aufwand einher und kénne oft nicht alle
zusatzlichen Bedarfe abdecken.

Diese erhthten Anforderungen stehen — darauf weist Seidel insbesondere hin — im Kontrast zu
verminderten Zeitressourcen in der Versorgung von Patient innen im Krankenhaus seit
Einfuhrung der ,Diagnosis Related Groups* (DRGs), durch welche die Anforderung an die
Eigeninitiative und Selbstversorgung von Patient_innen im Krankenhaus zugenommen hat und
Entlassungen vorfristig und schlecht vorbereitet erfolgen (vgl. ebd., 16). Der Alltag im Kranken-
haus ist gekennzeichnet durch extrem standardisierte und komplexe Ablaufe und Routinen bei
zunehmender Technisierung der Behandlungsmodi und Abnahme der zeitlichen Ressourcen fir
personliche Zuwendung (vgl. ebd., 19). Angst und Verunsicherung nehmen unter diesen
Umstdnden zu. Nicht selten werden bedngstigende und traumatisierende biografische
Erfahrungen im Krankenhaus im subjektiven Erleben reaktiviert. Die Frage der Betreuung von
Menschen mit geistiger Behinderung im Krankenhaus, die schon vor Einfuhrung der Fall-
pauschalen bestand, spitzt sich somit nach Einschatzung der Expert innen zu. Leben

58



Menschen mit Behinderungen in einer eigenen Wohnung ohne eine Vollzeitbetreuung, stellt
sich die Frage der Absicherung in dieser Situation deutlicher, da bei stationarer Betreuung die
Betreuung auch im Krankenhaus vielfach von den Bezugsbetreuer_innen der Wohneinrichtung
mit Ubernommen wird, auch wenn es bislang keine Refinanzierung fir den zusatzlichen
personellen Bedarf gibt. Seidel resumiert: ,Das Krankenhaus ist auf die ,Bewaltigung der
Anforderungen von Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung weder fachlich und
organisatorisch noch ressourcenméaflig vorbereitet* (ebd., 23). Die Hilflosigkeit des Personals
fuhrt haufig zu Bewaltigungsversuchen, die den Menschen mit Behinderungen zusatzlich
irritieren oder verletzen, wie z.B. medikamentdse Sedierung oder Fixierung, Verlegung auf
andere Stationen oder in die Psychiatrie. Eine aufwandsentsprechende Vergitung des
quantitativen und qualitativen Mehrbedarfs an pflegerischer Versorgung und Begleitung tber
die Fallpauschale hinaus (z.B. in Form einer Zusatzvergitung zur Fallpauschale) kdnnte
teilweise Abhilfe schaffen, jedoch nicht alle Probleme restlos beseitigen. In bestimmten
Situationen kann die notwendige Unterstiitzung nur durch vertraute und / oder fachkompetente
Personen erfolgen (z.B. Interventionen bei auffalligem Verhalten, Kommunikation und Verstan-
digung bei nichtsprechenden Menschen mit Behinderungen).

Auf Probleme der aufwandsgerechten Vergitung der Behandlung von Patient_innen mit geisti-
ger Behinderung im Krankenhaus gingen Oppolzer und Mohrle-Schméh (2010) in ihrem Beitrag
auf derselben Tagung ein. Sie halten das am 05.08.2009 in Kraft getretene ,Gesetz zur
Regelung des Assistenzpflegebedarfs im Krankenhaus “ fur nur begrenzt hilfreich, denn die
darin zugesicherte Refinanzierung eines Mehrbedarfs an Unterstiitzung bei einem Kranken-
hausaufenthalt steht nur Menschen mit Behinderungen mit selbst beschafften Assistenzkraften
zu, d.h. denjenigen, die ihre Pflege im Rahmen des sogenannten ,Arbeitgebermodells” (i. S. §
66 Abs. 4 Satz 2 SGB XII) sicherstellen. Das in 8 5 der Fallpauschalenvereinbarung vorgese-
hene Zusatzentgelt fur die Versorgung von Schwerstbehinderten (ZE2010-36) ist frei
verhandelbar, daher keine verlassliche GrofRe und zudem in der H6he nur selten ausreichend,
um den tatsachlichen Mehrbedarf zu decken (vgl. ebd., 18).

Der neue ,OPS-Kode 9-20“ (Hochaufwandige Pflege von Patient_innen) ist an die Voraus-
setzung geknipft, dass in einem oder mehreren Leistungsbereichen die Bedingungen des
PflegekomplexmalRnahmen-Scores fur Erwachsene erfiillt sind (vgl. ebd., 19). Dieses Instru-
ment ist bei extrem hohem Dokumentationsaufwand bislang noch nicht erlésrelevant umge-
setzt.

Weitere Schwierigkeiten kénnen sich bei der Entlassung aus dem Krankenhaus ergeben (vgl.
Schelian 2009, 3): Da die Einfuhrung der DRGs auch eine Tendenz zu mdglichst friihen
Entlassungen von Patient_innen mit sich gebracht hat, kann bei Menschen mit geistiger oder
mehrfacher Behinderung eine zeitintensive Betreuung erforderlich sein, die den Rahmen
zugestandener Betreuungsstunden oder die Moéglichkeiten betreuender Familienangehdoriger
deutlich sprengt.

Aus den Beitrdgen der beiden Fachtagungen lasst sich folgendes Fazit formulieren:

1. Fir die bedarfsgerechte Betreuung und Begleitung von Menschen mit Behinderungen im
Krankenhaus bedarf es einer verlasslichen Aufwandsentschadigung, die bisher nicht
gesichert ist. Es werden Loésungen bendtigt, die an der Schnittstelle von Gesundheitshilfe
(SGB V), Pflege (SGB Xl), Rehabilitation (SGB IX) und Eingliederungshilfe (SGB XII) in der
Lage sind, Ressourcen bei vertretbarem Koordinationsaufwand sinnvoll zu verknipfen.
Solange eine Verstandigung und klare Regelung auf der Ebene der Leistungstréger nicht
erfolgt ist, bleibt das Mehr an Unterstitzungsbedarf im Falle der Krankenhausbehandlung ein
offenes Problem. Menschen mit Behinderungen, die in dieser Situation nicht oder nicht mehr
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auf Ressourcen eines stationdren Wohnkontextes zurtickgreifen konnen, bleiben unter-
versorgt.

2. Die Empfehlung von Seidel beinhaltet die Idee der Ergédnzung des medizinischen Regel-
versorgungssystems durch Ambulanzen fur (erwachsene) Menschen mit geistiger
Behinderung (vgl. Seidel 2009, 20). Solche Ambulanzen wirden nicht nur die Gesundheits-
versorgung insgesamt verandern, sondern auch Menschen mit geistiger Behinderung, die
allein oder in kleinen Wohneinheiten mit wenigen anderen zusammen leben, in die Lage
versetzen, Arztbesuche eigenstandig umzusetzen.

Auf einen weiteren wichtigen Bedarf weist die Expertise der Fachverbande hin: Mitarbeitende
und Angehdrige, die Menschen mit geistiger Behinderung betreuen, haben oft einen
besonderen Bedarf nach Austausch mit pflegerischen und medizinischen Fachkraften. Die
Zeitbudgets niedergelassener Arzt_innen lassen einen solchen Austausch nicht zu. Auch bei
einer Krankenhausbehandlung fehlt oft die Zeit, sich ausfiihrlich mit den Expert_innen auszu-
tauschen und gemeinsam einen abgestimmten Behandlungsplan zu entwickeln, der die
Perspektive aller Beteiligten einschlief3t (BEB 2001, 53f.).

Die zahnarztliche Versorgung stellt bei vielen Menschen mit geistiger oder mehrfacher
Behinderung ein besonderes Problem dar. Neben mdglichen behinderungsbedingten
Erschwernissen sind es besondere Angste oder Schmerzempfindlichkeiten, die einen héheren
Zeitbedarf bei zahnéarztlichen Eingriffen mit sich bringen. Bei manchen Menschen mit geistiger
Behinderung sind solche Behandlungen nur unter Vollnarkose méglich. Auch in der Mund-
hygiene sind oft besondere MaRnahmen erforderlich. In jedem Fall sind Angehdrige oder
Betreuungspersonen in die Unterweisungen zur Mundhygiene und Zahnpflege einzubeziehen
und mussen deren Einhaltung oft Uberwachen (vgl. BEB 2001, 54). AufRRerdem kann ein
Mehraufwand dadurch entstehen, dass Menschen mit geistiger Behinderung héaufig im Verlauf
ihnres Lebens schmerzhafte, mdglicherweise traumatisierende Erfahrungen mit Arztbesuchen,
Therapien und Krankenhausaufenthalten gemacht haben. Jeder Arztbesuch kann friih erwor-
bene Angste reaktivieren. Dies kann in der Generation der heute &alteren Menschen mit
Behinderungen, in deren Kindheit vielfach noch wenig einfihlsame Behandlungsmodi
vorherrschten, in besonderer Weise der Fall sein. Die Begleitung von Arztbesuchen und
Krankenhausaufenthalten bedarf daher bei Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behin-
derung besonderer Sensibilitat, Aufmerksamkeit und Zeit (vgl. ebd., 65).

3.1.3.3 Teilhabe am taglichen Leben bei Pflegebedarf

Das Risiko, pflegebedurftig zu werden, pragt das sogenannte vierte Lebensalter, das fur die
Gesamtbevdlkerung etwa beim 80. bis 85. Lebensjahr angesiedelt wird. Diese Lebensphase ist
im Gegensatz zum sogenannten dritten Lebensalter der direkten Nacherwerbsphase von
zunehmenden gesundheitlichen Beeintrachtigungen und Belastungen gepragt, die in immer
mehr Lebensbereichen eine autonome Gestaltung des Alltagslebens erschweren. Viele
Menschen im vierten Lebensalter sind auf Unterstiitzung in der Selbstversorgung, der medizi-
nisch-pflegerischen Versorgung und der Teilhabe am sozialen Leben angewiesen.

Die Zunahme gesundheitlicher Beeintrachtigungen allein bedingt aber noch keine Pflegebedurf-
tigkeit. Diese entsteht vielmehr im Zusammenspiel von Krankheitsfolgen, nachlassenden
Selbsthilfekompetenzen, fehlenden individuellen Ressourcen und Umfeldbedingungen.

Daneben spielen auch die Erwartungen und Einstellungen der Betroffenen eine Rolle: Kann das
Alter als eine gleichwertige Lebensphase mit Anforderungen und Chancen gesehen werden,
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oder lasst sich ein Mensch auch im Alter von 80 Jahren noch vom Leitbild des ,jugendlichen
Alters* leiten? Folgendes Schaubild verdeutlicht die Wechselbeziehungen der benannten
Faktoren:

Hilfe-/Pflegebedarf: Interdependenz von Individuum und Umwelt
Person Kontext
Selbstftirsorge- angestrebte Kontextfaktoren
fahigkeiten / Fahigkeiten /
Ressourcen Zustand (Umwelt / Person)
Diagnose Hilfe -/Pflegebedarf Art / Umfang der
(Art der Pflegebe- (Beeintrachtigung Einflussnahme
durftigkeit) vs. Ziele) auf Diagnose
A A
Intervention
Evaluation
Hunstein, Bartholomeyczik (2000)
Abb. 2: Pflegebedirftigkeit als Zusammenspiel von Individuum und Umfeldbe dingungen (Quelle:

Bartholomeyczik & Hunstein 2000, 107)

Ob bei Menschen mit geistiger Behinderung im Alter ein zusatzliches Pflegebedarfsrisiko
besteht, muss daher vor dem Hintergrund ihrer individuellen Geschichte wie in Abh&ngigkeit
von den zur Verfigung stehenden Ressourcen zu Kompensation von Beeintréchtigungen
beurteilt werden.

Insgesamt steigt mit zunehmendem Alter die Wahrscheinlichkeit pflegebedirftig zu werden
deutlich an: Der Datenreport 2008 weist fur die Allgemeinbevélkerung einen maRigen Anstieg
des Pflegebedarfsrisikos bis etwa zum 75. Lebensjahr und danach ein deutlich und zunehmend
steigendes Risiko aus (vgl. Abb. 3):
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Alter von ... bis unter ... Jahren

Abb. 3: Pflegequoten nach Alter und Geschlecht im Jahr 2005
(Quelle: Statistisches Bundesamt, Noll & Habich 2008, 243)

Bei Menschen mit Behinderungen besteht eine Pflegebedurftigkeit haufig schon in jlingeren
Lebensaltern. Der alterskorrelierte zusétzliche Pflegebedarf ist fur die Gruppe der Menschen mit
geistiger Behinderung bisher empirisch nicht erhoben worden®. Es kann aber davon ausge-
gangen werden, dass der Anteil der Pflegebedirftigen mindestens in ahnlicher Weise zunimmt
wie in der Gesamtbevdlkerung, da Menschen mit geistiger Behinderung in vielen Bereichen
Uber weniger Ressourcen verfiigen, eine hinzutretende Beeintrachtigung oder den Verlust er-
worbener Selbsthilfekompetenzen zu kompensieren.

Mit zunehmender Pflegebedurftigkeit ist eine weitere Anforderung verbunden: Erfahrungen von
korperlichen Grenzen, Verlangsamung, nachlassende Leistungsfahigkeit und korperliche
Veranderungen muissen in das Selbst- und Kdorperbild integriert werden und erfordern eine
Neuorientierung der Identitat, zumal in einem gesellschaftlich-kulturellen Kontext, der Schwéache
und Gebrechlichkeit eher entwertet (vgl. Komp 2006, 43).

Die Expertise ,Gesundheit und Behinderung“ der Fachverbande der Behindertenhilfe weist auf
den wichtigen Stellenwert pflegerischer Hilfeleistungen fir die Entwicklung und Aufrecht-
erhaltung von Identitat bei Menschen mit schwersten Behinderungen hin. Analog kann bei
alteren Menschen mit Behinderungen, die zusatzlich pflegebedirftig werden, davon ausge-

12 Vergleiche dazu die Erhebungen zu den Pflegebedarfswahrscheinlichkeiten bei alter werdenden Menschen mit

geistiger Behinderung im ersten Zwischenbericht (vgl. Dieckmann et al. 2010).
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gangen werden, dass Pflege ,eine Hauptquelle von Kdorpererfahrung und der Hauptweg der
Beziehungsaufnahme zu Dritten” ist (BEB 2001, 39).

Seit Einfuhrung der Pflegeversicherung werden pflegerische Leistungen in Einrichtungen der
Eingliederungshilfe gem. 8 43a SGB Xl fur Menschen mit Behinderungen im Umfang der
Pauschalleistung von 256 Euro monatlich refinanziert. Die Anzahl der Bezieher_innen dieser
Leistungen nimmt von Jahr zu Jahr zu. So betrug die Gesamtzahl dieser Leistungs-
bezieher_innen im Jahr 1998 noch gut 56.000. Fir das Jahr 2009 weist die Statistik zu
Leistungsempfanger_innen der Pflegeversicherung eine Gesamtzahl von 79.000 Hilfe-
empfanger_innen aus (vgl. Tab. 3). Auf der Basis dieser Daten kann von einem Anteil der
Leistungsempfanger_innen gem. § 43a SGB Xl an der Gruppe der Bewohner_innen stationarer
Eingliederungshilfeeinrichtungen von etwa 40% ausgegangen werden®®,

Empféanger_innen von Eingliederungshilfe in stationaren Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe
davon zusétzlich Leistungen nach § 43a SGB Xl
> inN in % von X
2001 141.124 58.446 40,7
2002 149.103 60.428 40,5
2003 154.905 63.104 40,7
2004 159.517 65.052 40,8
2005 2 66.389 -
2006 172.098 66.987 38,9
2007 175.752 71.517 40,7
2008 189.354 73.974 39,1
2009 19 79.457 -
Tabelle 3: Empfanger_innen von Pflegeleistungen gemal § 43a SGB Xl i n stationdren

Einrichtungen der Behindertenhilfe im Zeitraum von 2001 bis 2009 16

Die Pauschalleistung legitimierte die damalige Bundesregierung mit dem Argument, die
Eingliederungshilfe stehe in diesen Einrichtungen im Vordergrund. Verbdnde von Menschen mit
Behinderungen beklagen aber seit Einfuhrung der Pflegeversicherung, dass Menschen mit
Behinderungen die vollen Leistungen aus der Pflegekasse nicht zustehen, wenn sie stationar in
einer Einrichtung betreut werden (vgl. z.B. Landesverband fur Korper- und Mehrfachbehinderte
Baden-Wirttemberg e.V. 2007). Auch die Studie des Berlin-Instituts flr Bevodlkerung und
Entwicklung kommt zu dem Schluss, dass ,die rechtliche Schnittstelle zwischen Einglie-
derungshilfe und Pflegeversicherung (...) sich besonders ungiinstig auf das Leben von &lteren
Menschen mit Behinderung“ auswirkt und empfiehlt daher, auch stationdre Einrichtungen der
Eingliederungshilfe als ,Hauslichkeit* im Sinne des SGB Xl anzuerkennen (Kéhncke 2009a, 73).

13 Erhebungen in Bayern weisen auf einen stetig ansteigenden Anteil dieser Personengruppe hin (vgl. BMG 2006,

233). Diese Zahlen gelten jeweils fur alle Behinderungsarten. Klinger (2008) nennt fur Baden-Wirttemberg einen
Anteil von 24,2% bei den 55- bis 60-jahrigen und von 36,5% bei den Uber 70-jahrigen Menschen mit
Behinderung, bei denen bekannt ist, dass sie pflegebedurftig sind.

14 Wegen Anderung der statistischen Erfassung keine Angaben verfiigbar.

15 Die Eingliederungshilfestatistik fiir das Jahr 2009 war bei Drucklegung dieses Berichtes noch nicht verfligbar.

16 Eigene Berechnungen unter Nutzung der Pflegestatistiken (vgl. BMG 2008, 2009 und 2010) und der Eingliede-

rungshilfestatistik (vgl. Statistisches Bundesamt 2003a + b, 2005, 2006, 2008, 2009 und 2010).
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Im ambulanten Kontext stehen Menschen mit Behinderungen im Alter diese vollen Leistungen
zu. Sie werden aber in der Regel Hilfen bei der Beantragung benétigen. Bei der Begutachtung
und Feststellung des Pflegebedarfs durch den Medizinischen Dienst der Kranken- oder
Pflegekassen ist die Anwesenheit von Angehdrigen, von gesetzlichen Betreuer_innen oder
professionellen Begleiter_innen sinnvoll, denn — unabhéngig vom Lebenskontext — ist die
Begutachtungspraxis haufig durch unzureichende Kenntnis von Behinderungsbildern und vom
Fehlen differenzierter Diagnoseinstrumente bei Gutachter_innen gepragt. Ob die ,Begutach-
tungsrichtlinien Vorsorge und Rehabilitation* (vgl. MDS 2005) und die ,Begutachtungshilfe
Geriatrische Rehabilitation” fur MDK-Gutachter_innen und Mitarbeitende der Krankenkassen zu
einer qualifizierten Beurteilung seitens der Leistungstrager tatsachlich beigetragen haben, wie
dies der ,Bericht der Bundesregierung Uber die Lage behinderter Menschen und die
Entwicklung ihrer Teilhabe“ von 2004 suggeriert (vgl. Deutscher Bundestag 2004, 140), wurde
bisher nicht systematisch analysiert.

Gerade bei Menschen mit Behinderungen sind aufgrund oft vielfaltiger Begleiterscheinungen
der Behinderungen die Hilfearten Grundpflege (88 36ff SGB XI und 88 61ff SGB XII),
Behandlungspflege (8 37 SGB V) und Leistungen der Eingliederungshilfe haufig nicht so
eindeutig zu trennen, wie dies die sozialrechtliche Zuweisung zum SGB V- oder SGB XI-
Bereich und die Eingliederungshilfe erfordern wirde. Vorschlage, die Behandlungspflege in
Einrichtungen der Eingliederungshilfe von Sozialstationen vornehmen zu lassen oder in
Pflegeeinrichtungen zusatzliche Leistungen der Eingliederungshilfe fir Menschen mit
Behinderungen durch einen anderen Anbieter erbringen zu lassen, sind bisher kaum umsetz-
bar, da ,die Rechtsvorschriften eine Mischform® bisher ausschlieRen (Bundesvereinigung
Lebenshilfe 2008, 9). Aus fachlicher Sicht wird ein solches ,Aufsatteln“ von Eingliederungs-
hilfeleistungen auf Leistungen in der stationdren Altenpflege vielfach abgelehnt (ebd.), auch
wenn inzwischen eine Reihe von Leistungsanbietern aus dem Bereich der Behindertenhilfe —
haufig auf dem Gelande von Komplexeinrichtungen — Pflegeeinrichtungen mit Versorgungs-
vertrag nach SGB Xl errichten oder Teile der Einrichtung in eine Pflegeeinrichtung umwidmen®’.
Sogenannte ,eingestreute” Pflegeplatze, fir die der volle Satz der Sachleistungen differenziert
nach Pflegestufen gegeniiber den Pflegekassen geltend gemacht werden kénnte, lassen die
Pflegekassen nur selten zu (vgl. BAGUS 2007, 9).

Wie sich die Situation von Menschen mit Behinderungen darstellen kann, die ohne weitere
Eingliederungshilfen in stationaren Altenhilfeeinrichtungen betreut werden, lasst sich
ableiten aus einer Studie zur Lebenssituation jingerer Menschen mit Behinderungen, deren
Unterbringung in eine Einrichtung der Altenhilfe bereits in sehr jungen Lebensaltern erfolgt ist
(vgl. Brings & Rohrmann 2002, Rohrmann 2003, Drolshagen & Rohrmann 2003). Die Studie
ging der Fehlplatzierung dieser Personengruppe in hessischen Altenheimen nach und ermittelte
dort im Jahr 2000 eine Zahl von 1.427 Menschen mit Behinderungen unter 60 Jahren. Knapp
ein Viertel (24%) dieser Bewohner_innen waren junger als 50 Jahre. Hintergrund der Unter-
bringung im Altenheim war in 60% der Falle das Zusammenbrechen der hauslichen
Betreuungssituation entweder durch Ausfall der bisherigen Pflegeperson (15%) oder ein
erhohter Pflegebedarf (45%). Der Weg ins Altenheim statt in eine Einrichtung der Einglie-
derungshilfe erfolgte aus Unkenntnis oder weil vermeintlich oder faktisch Alternativen fehlten. In
den meisten Fallen wurde diese Entscheidung von der gesetzlichen Betreuungsperson oder

o Nach dem ersten Heimbericht des Bundesministeriums fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend machten

Pflegeheime, die an sonstige Einrichtungen (Krankenhauser, Vorsorge- oder Rehabilitationseinrichtungen,
Hospize oder Einrichtungen der Eingliederungshilfe) gekoppelt sind, im Jahr 2003 einen Anteil von knapp 5 % der
Pflegeeinrichtungen aus (vgl. BMFSFJ 2006, 41).
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dem Krankenhaussozialdienst getroffen (vgl. Rohrmann 2003, 180). Die Lebenssituation der
jungeren Menschen mit Behinderungen in den Einrichtungen der Altenhilfe ist gepragt von
einem hohen Mal} an Gleichférmigkeit, Angebote der Freizeitgestaltung werden als unzu-
reichend erlebt. Tages- und Jahresrhythmen werden den Arbeitsrhythmen des Personals
angepasst, was primar dem Personalmangel geschuldet ist. Das Leben spielt sich Gberwiegend
in dem von der Institution vorgepragten Rahmen ab (ebd., 181). Aul3erdem stellte sich heraus,
dass einmal erfolgte Fehlplatzierungen nur in Ausnahmeféllen revidiert werden (ebd., 182). Die
Empfehlung Rohrmanns (2003) weist in Richtung einer Reduzierung der Zugangsschwelle zu
alternativen und passgenauen Angebotsformen. Ambulante Unterstitzungsformen seien fir die
Betroffenen vielfach weniger einfach zu realisieren als die Inanspruchnahme der stationaren
Rund-um-Versorgung. Die Unklarheiten in der Abgrenzung der leistungsrechtlichen Zustandig-
keiten verscharfen diese Schwierigkeiten.

Aus der Studie zur Fehlplatzierung jingerer Menschen mit Behinderungen in der Altenhilfe
lassen sich folgende Schlisse ziehen: Die Abgrenzung der Hilfearten sollte nicht zu Lasten der
Betroffenen weiterhin unklar bleiben, da dies die Zugangsschwelle zu notwendigen und
bedarfsgerechten Hilfen erhéht und insbesondere die Zugange zu gemeindenahen Arrange-
ments eher versperrt. Die Betreuung in stationaren Einrichtungen der Altenhilfe kann keine
dauerhaft angemessene Unterbringung fir Menschen mit geistiger Behinderung sein, solange
es nicht gelingt, Eingliederungsleistungen hilfesystemuibergreifend zu ,importieren®. Die dauer-
hafte Unterbringung in einer stationdren Altenhilfeeinrichtung steht Uberdies dem Befund
entgegen, dass die durchschnittliche Verweildauer von Menschen in der stationaren Altenhilfe
bei etwa 40 Monaten liegt'®. Menschen mit geistiger Behinderung benétigen auch und insbe-
sondere im Alter eine auf Dauer angelegte Unterstitzung. Das fur Altenhilfeeinrichtungen
typische MaR an Fluktuation sowohl bei Bewohner_innen als auch beim Personal'® steht dem
Bedurfnis nach Kontinuitat in sozialen Beziehungen entgegen.

Im ambulanten Bereich bietet allerdings das System der Altenhilfe vielfach gute Mdglich-
keiten, bedarfsgerechte und vernetzte Hilfen anzubieten, wenn sich diese fir Menschen mit
geistiger Behinderung 6ffnen. Neben der stationaren Altenhilfe haben sich in den letzten Jahren
Konzepte und Strukturen entwickelt, die in hohem Malie an sozialen Netzwerken anknipfen,
wie beispielsweise das betreute Wohnen mit Serviceleistungen, Hausgemeinschaften, Netz-
werkarbeit, nachbarschaftlich organisierte Hilfen bzw. ehrenamtliches Engagement sowie
Mehrgenerationenmodelle, die fur die Gestaltung von Hilfearrangements in der Behindertenhilfe
vorbildhaft sein kénnten. Darauf weist Giersch (2003) hin und empfiehlt eine intensive
Verzahnung und Vernetzung von Behindertenhilfe, Altenhilfe und Pflege.

Im Blick auf die Versorgung mit Hilfsmitteln  ergeben sich in unterschiedlichen Kontexten
unterschiedliche Schwierigkeiten und Anforderungen: In stationdren Einrichtungen stellt sich
regelmaiig die Frage, ob der Einrichtungstrager, die Krankenkasse (siehe 8 33 SGB V) oder
die Pflegekasse (siehe § 40 SGB XI) fur die Kostentuibernahme fur Hilfsmittel zusténdig ist (vgl.
Bundesvereinigung Lebenshilfe 2008, 9), und fuhrt zu entsprechenden, oft langwierigen
Rechtsstreitigkeiten.

18 Der 3. Altenbericht aus dem Jahr 2000 weist eine durchschnittliche Verweildauer von 36 Monaten bei einem

Durchschnittsalter von 81 Jahren aus (vgl. Deutscher Bundestag 2000, 128). Schneekloth (2006, 16) hat dagegen
eine Verweildauer von 41,3 Monaten ermittelt.

19 Verlassliche zahlen liegen hierzu nicht vor (vgl. BMFSFJ 2006, 89). Neumann & Klewer (2008) stellten in einer

Untersuchung in sachsischen Pflegeeinrichtungen ein gehauftes Ausscheiden schon innerhalb des ersten Jahres
der Betriebszugehdrigkeit fest. Die Forschungsgesellschaft flir Gerontologie (2004) weist in ihrer Untersuchung
eine Fluktuation von 19% aus.
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Menschen, die ambulant betreut in einer eigenen Wohnung oder einer Wohngemeinschaft
leben, missen ebenfalls oft lange um die Kostentbernahme fir Hilfsmittel kdmpfen oder sie
einklagen. Die Hilfsmittelkataloge der Kranken- und Pflegekassen sind auf die besonderen
(Mehr-) Bedarfe von Menschen mit Behinderungen nur bedingt ausgerichtet. Die Genehmi-
gungspraxis der Kranken- und Pflegekassen wird als restriktiv, die Bearbeitungszeiten fir die
Beschaffung von Hilfsmitteln als haufig lang beschrieben. Als Hintergrinde werden unter
anderem ,unspezifische Verordnungen durch wenig erfahrene Arzte vor Ort* und ,lange
Genehmigungsverfahren bei den Krankenkassen“ benannt (Schelian 2009, 3). Bruhl (2009, 6)
beurteilt die Hilfsmittelversorgung als diskriminierend: Krankenkassen wirden arztliche Ver-
ordnungen, etwa fir Rollstihle, nicht umsetzen oder die Inanspruchnahme von Lieferfirmen
vorschreiben, die zu gunstigen Satzen Hilfsmittel zur Verfiigung stellen, die dem Bedarf nur
bedingt entsprechen.

Die Studie der Lebenshilfe Rheinland-Pfalz berichtet von ,langeren Debatten mit den Kosten-
tragern” und ,Anlieferungsschwierigkeiten des Fachhandels" (vgl. Abendroth & Naves 2004,
21f). Insbesondere die Versorgung mit kommunikationsunterstiitzenden Hilfsmitteln sei
problematisch und eher in Komplexeinrichtungen fir die dort lebenden Bewohner_innen
realisiert. In anderen Einrichtungen und im ambulanten Bereich sei die Versorgung mit solchen
Hilfsmitteln noch unzureichend. Bei pflegerischen Hilfsmitteln, aber auch bei technischen
Geraten, wie Notrufsystemen, Telefonen und Geraten zur unterstitzten Kommunikation, stellt
sich haufig zusatzlich das Problem der richtigen Handhabung im Bedarfs- bzw. Notfall (vgl.
Schelian 2009, 3). Auch hier ist zuséatzliche Unterstiitzung notwendig, um die sichere Nutzung
einzutiben und zu wiederholen, die aber etwa in der Berechnung der notwendigen Fach-
leistungsstunden im ambulant betreuten Wohnen selten bertcksichtigt wird.

Bei den Heilmitteln gem. § 32 SGB V wurden ebenfalls in den letzten Jahren die Grenzen
seitens der Krankenkassen enger definiert. Dies betrifft die Gewéahrung von Leistungen der
Physiotherapie, Ergotherapie und Logopadie, die fir Menschen mit Behinderungen im Alter
notwendig sein kdnnen zum Erhalt erworbener Selbsthilfekompetenzen und der Mobilitét. Die
Genehmigungspraxis der Krankenkassen geht dabei eher vom ,normalen Reha-Fall“ aus, was
sich in der Begrenzung des Leistungsanspruchs auf eine bestimmte Zahl von Einheiten
auswirkt. Die Studie der Lebenshilfe Rheinland-Pfalz (vgl. Abendroth & Naves 2004) fand
zunehmende Schwierigkeiten mit der Verordnung und eine reduzierte Anzahl verordneter
Therapieeinheiten bestétigt. Die Expertise der Fachverbande weist auf die scharfen
Restriktionen hin, mit denen niedergelassene Arzt_innen im Rahmen der Budgetierung rechnen
missen, wenn sie zu viele Verordnungen ausstellen (vgl. BEB 2001, 51). Hausbesuche zur
Durchflihrung der Therapien werden kaum mehr bewilligt. In Wohnheimen lebende Menschen
erhalten eher Zugang zu Therapien, sofern Einrichtungen eigene therapeutische Dienste
vorhalten oder mit anderen vernetzt sind. Aul3erhalb von stationdren Einrichtungen lebende
Menschen mit Behinderungen missen Uberdies oft weitere Anfahrtswege zu Therapeut_innen
in Kauf nehmen; in [&ndlichen Regionen stehen zum Teil Therapieangebote tiberhaupt nicht zur
Verfigung. Die Expertise weist auRerdem darauf hin, dass weitere, fir Menschen mit geistiger
und mehrfacher Behinderung wichtige therapeutische Leistungen, wie beispielsweise Kunst-
oder Musiktherapie sowie heilpadagogisches und therapeutisches Reiten, systematisch nicht in
den Leistungskatalog der Krankenkassen aufgenommen werden, obwohl sie fir den Erhalt und
die Weiterentwicklung der Selbsthilfekompetenzen und der Teilhabemdéglichkeiten zentral sind
(vgl. ebd., 34).

Die Gewéahrung therapeutischer Leistungen in stationéaren Einrichtungen der Eingliederungshilfe
ist seitens einiger Landesverbande der Krankenkassen in den letzten Jahren eingeschrankt und
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Uberwiegend in die Zustandigkeit der Einrichtung verschoben worden. Dadurch sind Menschen
mit Behinderungen, die in kleinen stationdren Settings leben, méglicherweise im Einzelfall im
Nachteil, weil sie zwar stationar betreut werden, aber auf die Ressourcen einer groR3eren
Komplexeinrichtung nicht zurtickgreifen kénnen, weil die Zentraleinrichtung weiter entfernt liegt
oder es sich um ein stationdres Angebot mit kleiner Platzzahl handelt. Die Studie der Lebens-
hilfe Rheinland-Pfalz berichtet, dass ,nicht mehr alle notwendigen therapeutischen Malinahmen
finanziert [werden]. Einige Patienten sehen sich daher gezwungen, die Therapien selber zu
zahlen” (Abendroth & Naves 2004, 24). Insgesamt werden bei 81,8% der Befragten nicht (mehr)
alle arztliche Verordnungen fur Heil- und Hilfsmittel Ubernommen und die Kosten wurden
teilweise oder ganz privat getragen (vgl. ebd., 22).

Auf die Situation von selbst alter werdenden Angehorigen , die Menschen mit Behinde-
rungen zuhause betreuen, macht die Studie von Yamaki, Hsieh & Heller (2009) aufmerksam:
Sie untersuchte den Gesundheitszustand alter werdender weiblicher Betreuungspersonen in
der Familie in einer Stichprobe von 206 Frauen auf der Basis objektiver Faktoren (Vorhanden-
sein chronischer Erkrankungen und Aktivitatseinschrankungen) und subjektiver Einschatzun-
gen. Objektiv ist die Verantwortung fur die Betreuung von Familienangehdrigen mit Behin-
derung mit zunehmendem Alter mit gesundheitlichen Risiken verbunden. So ist die Pravalenz-
rate etwa bei Arthritis doppelt so hoch wie in der Kontrollgruppe der weiblichen Allgemein-
bevdlkerung, auch bei Bluthochdruck und Osteoporose finden sich hohere Erkrankungsraten.
Weiterhin treten Mobilitatseinschrankungen und koronare Herzerkrankungen haufiger auf. Bei
anderen Krankheitshildern (u.a. Asthma, Diabetes) konnten keine signifikanten Unterschiede
festgestellt werden (vgl. ebd., 428). Das subjektive Erleben gesundheitsbezogener Lebens-
qualitat war bei den Frauen, die Angehdrige mit Behinderungen zuhause betreuen, genauso gut
oder sogar besser als in der weiblichen Allgemeinbevélkerung. Als Hintergrund wird vermutet,
dass Angehdrige, die Menschen mit Behinderungen zuhause betreuen, durch die Behinderung
deutlicher als andere damit konfrontiert sind, ihren Lebensstil an die besondere Situation
anzupassen, und das bessere subjektive Empfinden der eigenen Gesundheit ein Nebeneffekt
dieser Anpassungsleistung sein konnte (vgl. ebd., 431).

Die Studie von Schéafers & Wansing (2009) zur Situation der bei Angehdrigen lebenden
Menschen mit Behinderungen in Westfalen-Lippe weist eine Korrelation zwischen dem Be-
lastungsempfinden betreuender Angehdriger und dem Ausmafd des Unterstiitzungsbedarfs des
behinderten Familienmitgliedes aus. Die Belastung fur die Betreuungsperson verandert sich
zudem mit dem Alter des Familienmitglieds mit Behinderung: Die geringste Belastung wird in
der Lebensphase zwischen 30 und 39 Jahren angegeben, danach steigt die Kurve des
Belastungsempfindens sukzessive an (vgl. ebd., 97). Dennoch gibt der Uberwiegende Teil der
Familien (59%) an, die Betreuung ,so lange wie irgendwie mdglich* in der Familie aufrecht
erhalten zu wollen, wahrend die Aussage, fur Menschen mit Behinderungen sei es ,besser, im
Erwachsenenalter auszuziehen®, nur von 15% der Befragten voll bejaht wird. ,Die Tendenz zur
innerfamiliaren Orientierung als Bewaltigungsstrategie ist bei 25% der Befragten als ,sehr hoch’
und bei 54% als ,hoch' zu bezeichnen* (ebd., 100). Dabei wurde eine Korrelation zwischen
innerfamiliarer Orientierung und dem Alter des betreuten Familienmitglieds erkennbar: ,(...) in
Familien, in denen ein junger Erwachsener mit Behinderung lebt (unter 25 Jahren), [ist] die
familiale Kohdasion nicht so stark wie in der alteren Generation“ (ebd., 100f.). Zur Frage der
Zukunftsperspektive wurde erkennbar, dass eine Planungsperspektive fur ein Leben aufRerhalb
der Familie bei Familien mit alteren Hauptbetreuungspersonen weniger im Blick ist als bei
jungeren. Auch in Bezug auf das Alter der betreuten Personen lasst sich diese Tendenz
feststellen: Wahrend in der Altersklasse bis zu 25 Jahren Uberwiegend aul3erfamilidre Wohn-
perspektiven fur das Familienmitglied mit Behinderung bevorzugt werden (72%), nimmt dieser
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Anteil mit steigendem Alter ab (ebd., 111). Ein hoher Unterstitzungs- oder Pflegebedarf des
behinderten Familienmitglieds férdert dabei sogar eher noch die innerfamilidre Orientierung:
,Ein hoher Anteil der Hauptbetreuungspersonen von Familienmitgliedern mit hohem Unter-
stitzungsbedarf (...) [winscht] sich einen Verbleib im Elternhaus” (ebd., 113).

3.1.3.4 Bewaltigung psychosozialer und psychischer K risen

Umgang mit emotionalen Belastungen

.Das Leben mit einer Behinderung und das Leben in von Dritten abhangigen und einschréan-
kenden aul3eren Verhaltnissen stellt selbst oft eine groRe emotionale Belastung dar, fuhrt zu
Konflikten, Krankungserlebnissen* — so die Expertise der Fachverbande der Behindertenhilfe
(BEB 2001). Im Alter nehmen Anlasse fir solche emotionalen Belastungen und Kréankungen zu.
Insbesondere dann, wenn Menschen mit geistiger Behinderung bereits in der Kindheit und im
Erwachsenenalter mit Verhaltensschwierigkeiten auf emotionale Belastungen reagiert haben
und wenig oder keine Alternativen mit ihnen erarbeitet werden konnten, ist mit Eskalationen zu
rechnen.

Niedrigschwellige Angebote bieten mancherorts Kontakt- und Beratungsstellen. Diese sind in
NRW bisher im Rheinland weit verbreitet, im westfalischen Landesteil noch sehr selten. So
stehen im Krisenfall ausschlie3lich die begleitenden Fachkrafte (Mitarbeitende der Wohn-
gruppe, Sozialdienst der WfbM) als Gesprachspartner_innen zur Verfligung. Die sozialen
Netzwerke von Menschen mit geistiger Behinderung sind jenseits der familiaren und professio-
nellen Beziehungen haufig eher klein, so dass aul3erhalb von Familie und Wohneinrichtung oft
keine Ansprechpartner_innen zur Verfigung stehen. Das Angebot an psychologischer Beratung
und psychotherapeutischer Begleitung fir Menschen mit geistiger Behinderung ist vollig
unzureichend, und je schwerer eine geistige Behinderung ist, umso schwieriger ist es,
Expert_innen zu finden, deren methodisches Repertoire auch diese Zielgruppe erreicht. Die
klinische Behandlung in psychiatrischen Fachkliniken ist auf die Behandlungsbesonderheiten
bei Menschen mit geistiger Behinderung in der Regel nicht ausgerichtet (vgl. BEB 2001, 68).
Nur wenige Kliniken verfiigen tber spezielle Behandlungsbereiche oder speziell ausgebildetes
Fachpersonal. Konzepte der ambulanten psychiatrischen Versorgung tber Institutsambulanzen
und externe Beratung sind die Ausnahme. Sie fehlen in Krisensituationen als Anlaufstellen, um
akute psychische Krisen kompetent arztlich begleiten zu kénnen.

Bewadltigung von Trennungen, Verlust und Trauer

Wenn der Auszug aus dem Elternhaus nicht schon im Kindes- oder Jugendalter erfolgt ist, wird
im Erwachsenenalter frither oder spater die Trennung von den primaren Bezugspersonen in der
Familie anstehen. Jede Trennung muss — auch wenn jemand die Entscheidung zu dieser
Trennung selbst fallt — emotional bewaltigt werden. Im Laufe des héheren Erwachsenenalters
ist damit zu rechnen, dass die eigenen Eltern versterben. Der Tod von nahen Angehdrigen kann
Menschen mit geistiger Behinderung in eine tiefe Krise fuhren. Luchterhand & Murphy
(2001, 36) weisen dabei auf die Bedeutung vielfaltiger Verlusterfahrungen hin, welche die
gesamte Biographie von Menschen mit geistiger Behinderung pragen konnen. Dabei erfolgen
Trennungen in ihrem Leben haufiger auf der Grundlage einer Entscheidung, die Andere fir sie
treffen. Die Verarbeitung solcher Verluste gestaltet sich schwieriger als bei Trennungs-
situationen, die auf eine eigene Entscheidung zurtickgehen. Aufgrund des groReren Mal3es an
Abhangigkeit, auch von professionellen Beziehungen, sind mit dem Verlust von Betreuungs-
personen auch haufig Verluste auf anderen Ebenen verbunden: Ein Verlust vertrauter Lebens-
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bedingungen und Routinen, der Verlust der Verlasslichkeit und Verfuigbarkeit von Hilfe und
Aufmerksamkeit. Menschen mit geistiger Behinderung, die in Institutionen leben, erleben viele
Abschiede von vertraut gewordenen Betreuungspersonen, so dass die Haufung von Verlust-
erfahrungen emotionale Probleme potenzieren kann, wenn Trennungen nicht gut verarbeitet
werden konnten und wenn die notwendige Unterstutzung fehlt. Mit solchen Verlusten sind auch
immer wieder Zukunftsédngste verbunden: Wenn eine vertraute Betreuungsperson verstirbt oder
als Mitarbeiter_in eine Einrichtung verlasst, ,kann die Zukunft ihnen wie ein grol3es schwarzes
Loch erscheinen und sehr Furcht einfléBend sein* (ebd., 37). Im Alter suchen Menschen mit
geistiger Behinderung haufig eine festere Bindung an Betreuungspersonen. Das ergab eine
vergleichende Studie zu den Konzepten der Betreuung von &lteren Menschen mit Behinde-
rungen oder psychischer Erkrankung in Einrichtungen der Altenhilfe und der Behindertenhilfe
(vgl. Ding-Greiner 2008a, 4). Ein zunehmender Unterstitzungsbedarf korreliert mit einer
Zunahme des Bedurfnisses nach Sicherheit und Kontinuitat in der Beziehung zu Betreuungs-
personen und vermehrt auftretende Belastungen und Angste, aufgrund der altersbedingten
Veranderungen, mit einem erhéhten Bedarf an Anerkennung, Wertschatzung und individueller
Zuwendung. Sich haufende Wechsel von Mitarbeitenden stellen daher insbesondere fir altere
Menschen mit geistiger Behinderung einen besonderen Risikofaktor flir emotionale Belastungs-
situationen und psychosoziale Krisen dar (ebd.).

Die unzureichende spezialisierte psychiatrische Versorgung von Menschen mit geistiger
Behinderung, die zuséatzlich an einer psychischen Stérung bzw. psychischen Erkrankung leiden,
stellt einen erschwerenden Faktor dar: Alter werdende Menschen mit geistiger Behinderung
selbst, ihre Angehdorigen und Betreuungspersonen finden im Falle psychischer Verdnderungen
im Alter, welche die Teilhabemdglichkeiten in den gewohnten Lebensumfeldern einschrénken,
wenig spezialisierte Beratung sowie Behandlungs- und Therapieangebote. Bei eher kleineren
sozialen Netzwerken und dem erschwerten Zugang zu sonstigen Hilfen im Sozialraum (z.B.
Seelsorge) und bei wenig Einbindung in tbliche Netze, die in solchen Situationen tragen, steigt
das Risiko sich manifestierender psychischer Stérungen, da Hilfen nicht frihzeitig greifen
koénnen.

3.1.3.5 Lebensfiihrung bei demenziellen Erkrankungen

a) Aussagen zur Pravalenz demenzieller Erkrankungen bei Menschen mit geistiger
Behinderung

Die Angaben zur Pravalenz demenzieller Erkrankungen bei geistiger Behinderung schwanken
extrem und beziehen sich tUberwiegend auf Menschen mit Down-Syndrom (vgl. Offergeld 2008,
272). Der Studie von Lund aus dem Jahr 1985 zufolge zeigen 22% aller untersuchten
Menschen mit geistiger Behinderung, die tber 65 Jahre alt sind, Symptome demenzieller
Erkrankungen. Moss (1997) konstatierte einen Anteil von 11% bei den Uber-50-Jahrigen.
Offergeld geht davon aus, dass bei Menschen mit geistiger Behinderung ohne Down-

Syndrom das Erkrankungsrisiko nicht signifikant erhoht ist. In der Altersstufe der Uber 60-
Jahrigen seien es im Durchschnitt etwa 6%. Martin (2009) referiert das Demenzrisiko auf der
Basis US-amerikanischer Studien bei Menschen mit geistiger Behinderung ohne Down-
Syndrom als gleich oder 2-4-mal héher als bei Menschen ohne Behinderung. Amerikanische
Studien beziffern das Demenzrisiko bei Uber 65-jahrigen Menschen mit geistiger Behinderung,
aber ohne Down-Syndrom, auf 31-78,5% (vgl. HEBW 2001, 56). In einer Studie von Zigman et
al. (2004) zeigte sich jedoch keine erhdhte Pravalenz von Demenzerkrankungen bei Menschen
mit Intelligenzminderung. Zum Vergleich: Die mittlere Pravalenzrate von Demenzen betrug in
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der Gesamtbevolkerung der Bundesrepublik im Jahr 2006 etwa 1% bei den 60- bis 69-Jahrigen
und verdoppelte sich dann im Abstand von etwa 5 Altersjahren. In der Altersgruppe der Uber-
90-Jahrigen betrug die mittlere Pravalenzrate gut 34% (vgl. Bickel 2006). Ding-Greiner (2008b,
28) geht fur die Gruppe der Menschen mit geistiger Behinderung insgesamt im Alter von Uber
65 Jahren von einer vierfach erhéhten Pravalenz von Demenzerkrankungen aus. In Sympto-
matik und Verlauf der Erkrankung zeigen sich danach aber kaum Unterschiede zu Menschen
ohne geistige Behinderung, lediglich der Erkrankungszeitraum scheint beschleunigt: Wahrend
der Verlauf einer Demenzerkrankung im Allgemeinen 6-12 Jahre umfasst, belauft sich die Zeit
zwischen Erkrankungsbeginn und dem Versterben des/der Patienten_in bei Menschen mit
geistiger Behinderung auf einen Zeitraum von 1-2 Jahren (ebd.), da die Erkrankung auf andere
Voraussetzungen trifft: Die kognitiven Fahigkeiten und das Erinnerungsvermdgen sind bei
Menschen mit geistiger Behinderung ohnehin schon beeintrachtigt, ebenso wie die Lern-
fahigkeit. Psychische und korperliche Erkrankungen kénnen den Krankheitsverlauf zuséatzlich
beschleunigen (Ding-Greiner 2008c, 546). Dabei ist allerdings zu beriicksichtigen, dass de-
menzielle Erkrankungen bei Menschen mit geistiger Behinderung meist sehr viel spater erst
diagnostiziert werden.

Bei Menschen mit Down-Syndrom ist eine Pravalenzrate von etwa 60% bei den Uber-60-
Jahrigen anzunehmen (vgl. Offergeld 2008, 273, Lehr 2004, 9f.), wobei die Erkrankungen in
dieser Gruppe friher in Erscheinung treten (vgl. Ding-Greiner 2008b, 28). Eine Langzeitstudie
in den Niederlanden fand Symptome demenzieller Erkrankungen bei 42% der 50-60-jahrigen
Menschen mit Down-Syndrom, bei den Uber-60-Jahrigen waren es 52%. AuRerdem sei bei
einem Down-Syndrom das Pflegebedurftigkeitsrisiko erhéht und die Lebenserwartung nach wie
vor herabgesetzt (vgl. Haveman 1997). Martin (2009) beziffert das Demenzrisiko bei Menschen
mit Down-Syndrom tber 60 Jahren sogar mit 70%, wobei erste hirnorganische Veranderungen
bereits bei Kindern mit Down-Syndrom ab etwa dem 10. Lebensjahr diagnostiziert wurden und
fast alle Menschen mit Down-Syndrom ab dem 40. Lebensjahr die fur die Alzheimer-Demenz
typischen neurophysiologischen Veranderungen aufweisen. Insgesamt schwanken die Ein-
schatzungen zur Préavalenz jedoch erheblich — so die Analyse von Zigman et al. (1997), der
vierzehn Studien auf Pravalenzraten fur Demenzerkrankungen bei Menschen mit Down-
Syndrom zusammenfasst (vgl. auch HEBW 2001, 56, Schanze 2010):

Altersgruppe Prévalenz demenzieller Erkrankungen beim
Down-Syndrom

unter 30 Jahre 0-4 %

30-39 Jahre 2-33%

40-49 Jahre 8-55 %

50-59 Jahre 20-55 %

60-69 Jahre 29-75 %

Tabelle 4:  Pravalenzzahlen fiir Demenzerkrankungen bei Menschen mit Down-Syndrom nach
Zigman et al. (1997)

b) Demenzdiagnostik

Offergeld weist auf die spezifischen Schwierigkeiten in der Differentialdiagnostik hin, welche
die Ergebnisse der Studien deutlich relativieren (vgl. auch Lehr 2004, 11, Martin 2009):
Typische Demenzsymptome, wie kognitive Einschrankungen und Auffalligkeiten im Verhalten,
kénnen bei Menschen mit geistiger Behinderung auch ohne Demenzerkrankungen auftreten.
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Veranderungen mit zunehmendem Alter kénnen viele andere Ursachen haben (Reaktionen auf
kritische Lebensereignisse wie Umzlge, Verlust von Angehoérigen 0.4.). Ebenso kdénnen
(beginnende) Demenzerkrankungen bei Menschen mit geistiger Behinderung leicht tibersehen
werden, da die Symptome denen einer geistigen Behinderung, die sich im Lebensverlauf
verandert, ahnlich sein kdénnen (,diagnostic overshadowing®; vgl. Offergeld 2008, 280). Auch
Vo3 (2007, 46) geht davon aus, dass oft Jahre vergehen, ehe eine Frihsymptomatik Demenz-
erkrankungen zugeordnet wird, wodurch oft wertvolle Zeit fir padagogisch-therapeutische
Interventionen zum Erhalt von Kompetenzen verloren geht. Aufgrund der relativ hohen
Fluktuation von Mitarbeitenden in Einrichtungen ist zudem eine langfristige Beobachtung
schleichender Veranderungen erheblich erschwert. Dabei unterscheiden sich die sekundaren
Symptome einer demenziellen Erkrankung bei Menschen mit geistiger Behinderung (u.a.
gesteigerte Angstlichkeit bis hin zu Panikreaktionen, depressive Verstimmungen, wahnhafte
Realitatsverzerrungen, Unruhezustande, Apathie und Rickzug oder Stérungen im Tag-Nacht-
Rhythmus; vgl. Theunissen 1999), kaum von Symptomen bei demenzerkrankten Menschen, die
keine geistige Behinderung haben. Rupprecht & Ackermann (2004, 28) pladieren daflr, die
.Demenzdiagnostik in den Alltag von Wohnheimen und Wohngruppen zu implementieren”, um
Mitarbeitende fur die Symptomatik und die besonderen Bedurfnisse alterer Menschen mit
geistiger Behinderung und Demenz zu sensibilisieren.

Ackermann (2007) stellt einige Diagnoseschemata zur differenziellen Demenzdiagnostik bei
geistiger Behinderung vor: die ,Dementia Scale of Down Syndrome* (DSDS), das ,Dementia
Questionnaire for Mentally Retarded Persons® (DMR) und die Diagnostik der Demenz bei
Menschen mit geistiger Behinderung nach dem ,Erlanger Modell*, ein Mix aus Testdiagnostik
(auch mit nonverbalen Testverfahren), Entwicklungsberichten und Fremdbefragungen von
Bezugspersonen und Angehérigen. Standardisierte Test- und Erhebungsverfahren sind aber
bisher noch zu unzureichend evaluiert, als dass sie diagnostische Sicherheit flr das tagliche
Assessment im klinischen und aul3erklinischen Bereich liefern kdnnten (vgl. HEBW 2001, 57).

c) Préavention demenzieller Erkrankungen

Lehr (2004, 10) merkt kritisch an, dass die Perspektive der Pravention demenzieller
Erkrankungen in vielen Untersuchungen und Interventionsstrategien fehlt. Insbesondere
Menschen mit geistiger Behinderung blieben so friihe Interventionsmdglichkeiten vorenthalten,
die zur Verzoégerung demenzieller Prozesse fiuhren kdnnten. Eine ,Interventionsgerontologie*
zur Demenzpravention muss dabei schon in der friihen Entwicklung einsetzen, da Faktoren wie
Ernahrung, Bewegung, korperliche Entwicklung und lernfoérderliche Lebensbedingungen einen
nachweislichen Einfluss auf die Entwicklung von Demenzerkrankungen haben. Erkenntnisse
der Demenzforschung zeigen den positiven Einfluss von Aktivierungs- und Trainings-
maflnahmen, so unter anderem die ,SimA-Studie” (,Bedingungen der Erhaltung und Forderung
von Selbstandigkeit im hoheren Lebensalter”; vgl. Ackermann & Oswald 2008, 130f.). Die
Ergebnisse wurden bestatigt durch eine Studie mit demenzgefahrdeten Bewohner_innen von
Altenpflegeheimen (,SimA-P*) (vgl. ebd., 131f.). Forschungen zum Zusammenhang zwischen
neurophysiologischen Prozessen und psychischem Erleben zeigen zudem, dass positive
emotionale Erlebnisse sich auf neurophysiologische Vorgange auswirken und damit Entstehung
und Verlauf von demenziellen Erkrankungen positiv beeinflussen kénnen (vgl. Bar 2004, 31).
Dies dirfte fur Menschen mit geistiger Behinderung auch gelten.
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d) Rehabilitation und Begleitung

Die Begleitung und Behandlung von Menschen mit geistiger Behinderung bei hinzutretenden
Demenzerkrankungen stellt hohe Anforderungen an das Fachpersonal: Es gilt, sowohl Unter-
als auch Uberforderung zu vermeiden (vgl. Offergeld 2008, 282) und eine gute Abw&gung zu
treffen, was die Wahl des optimalen Lebensumfeldes angeht. Lehr (2004, 12) hebt die
Bedeutung der Sekundéar- und Tertiar-Pravention bei bereits beginnenden Demenz-
erkrankungen hervor, da die aktive Teilhabe am Leben und geistige und korperliche Aktivitat
positiven Einfluss auf die Erkrankungen haben, wahrend Inaktivitdt oder ,dis-use® kognitiver
Funktionen zu ihrem rascheren Abbau fiihrt. Dabei sei auch das Umfeld in die Prévention
einzubeziehen.

Zur padagogisch-therapeutischen und pflegerischen Begleitung von Menschen mit geistiger
Behinderung werden dieselben Methoden vorgeschlagen wie bei Menschen ohne geistige
Behinderung, die an einer Demenz erkranken: Methoden zur Unterstitzung der Realitatsorien-
tierung, Re-Sensibilisierung, Re-Motivation, Re-Sozialisierung und Revitalisierung (vgl. Lehr
2004). Bei irreversiblen Einschrankungen gilt das Augenmerk in der Begleitung der Sicherung
von Lebensqualitdt und der Wahrung von Identitat (vgl. Schaper 2008). Offergeld geht davon
aus, dass eine Fremdunterbringung ,wegen des progressiven Verlaufs der Alzheimer Demenz
friher oder spater unumgénglich* ist (2008, 283) und dass die Zahl derer, die auf geriatrische
Behandlungsangebote zurlickgreifen werden, immer groRer werden wird (ebd., 284). Daraus
ergebe sich deutlicher Handlungsbedarf. Die Perspektive ambulanter oder gemeindenaher
Unterstitzungsarrangements, die auch ein erhéhtes Demenzrisiko mittragen, wird von Offergeld
dagegen nicht in die Uberlegungen mit einbezogen.

Courtenay, Jokinen & Strydom (2010) konstatieren auf der Basis einer Literaturanalyse von
Studien der Jahre 1997-2008 eine deutliche Forschungsliicke in Bezug auf die Effektivitat von
Behandlungsstrategien bei Menschen mit geistiger Be hinderung und Demenz . Die
Studien wiesen darauf hin, dass die Mdglichkeit des ,aging in place®, d.h. des Altwerdens dort,
wo ein Mensch seinen Lebensmittelpunkt seit langem hat, davon abhangig ist, dass die
Demenz frihzeitig erkannt wird, dass arztliche Begleitung zur Verfliigung steht, dass die
Umfeldbedingungen und Betreuungsformen sich sukzessive den sich verdndernden Bedarfen
anpassen und eine auf Menschen mit Demenzerkrankungen spezialisierte Betreuung zur
Verfigung steht (ebd., 29). Bedeutsam ist eine gute Kooperation zwischen Expert_innen fir
geistige Behinderung und Expert_innen fiir die Betreuung von Demenzerkrankten. Auch im
internationalen Kontext kdnnen Kooperationen zwischen den Systemen der Hilfen fir Demenz-
erkrankte und denen fir Menschen mit geistiger Behinderung sowie gemeinsame Forschungs-
anstrengungen hilfreich sein, um durch entsprechende Berichte 6ffentliche und private Gesund-
heitsdienste und Trager von Angeboten fiir Demenzerkrankte zu ermutigen, Menschen mit
geistiger Behinderung an ihren Angeboten teilhaben zu lassen.

Courtenay, Jokinen und Strydom (2010) untersuchten internationale Studien auch nach
Hinweisen auf die Situation von Betreuungspersonen,  die demenziell erkrankte Menschen
mit Behinderungen unterstitzen. Im Vergleich zu der Belastung von professionellen Betreu-
ungspersonen und Pflegefamilien konnten nur geringe Unterschiede festgestellt werden.
Spezielle Erhebungsinstrumente messen den Bedarf an Unterstiitzung und liefern Hinweise fur
die Planung von Angeboten (,Caregiving Difficulty Scale — Intellectual Disability* — SDS-ID und
.Caregiver Activities Scale — Intellectual Disability® — CAS-ID). Bei leichter Demenz wurde
mithilfe dieser Instrumente eine moderate Zunahme der Betreuungsintensitat festgestellt, eine
deutliche Zunahme zeigte sich bei mittlerer bis schwerer Demenz und bei Ko-Morbiditat mit
weiteren Erkrankungen oder besonderen Anforderungen durch Verhaltensbesonderheiten.
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Herausforderndes Verhalten von Menschen mit geistiger Behinderung und Demenz korreliert
deutlich mit einem Rickgang des Wohlbefindens bei den Betreuungspersonen. In einer Studie
aus GrolRbritannien wurde festgestellt, dass Mitarbeitende in Betreuungsdiensten fir Menschen
mit Behinderungen nur sehr wenig Erfahrung im Umgang mit Menschen mit Demenz haben und
die Betreuungskonzepte eher reaktiv und situativ als planvoll und konzeptgeleitet gestalten (vgl.
ebd., 30). Sie versuchen die besonderen Anforderungen eigenstandig zu l6sen, um Menschen
mit Behinderungen, die von einer Demenz betroffen werden, nicht an andere Dienste weiter-
vermitteln zu missen. Weiterhin ergab die Untersuchung, dass die Anwendung von
Instrumenten der Bedarfsermittlung und Erfassung der Lebensqualitat wie des auch in
Deutschland verbreiteten ,Dementia Care Mapping* (DCM) positive Wirkungen auf die
Betreuung von Menschen mit geistiger Behinderung und Demenz hatte.

3.1.4 Erleben der Grenzen des Lebens

a) Zur Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Be hinderung

Die Angaben zur Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinder ung in empiri-
schen Studien schwanken zum Teil erheblich.

Martin (2009) geht unter Bezugnahme auf eine australische Studie (vgl. Bittles et al. 2002) von
einer Korrelation zwischen der mittleren Lebenserwartung und der Schwere einer geistigen
Behinderung aus. Wahrend bei einer leichten geistigen Behinderung die durchschnittliche
Lebenserwartung inzwischen bei 74,0 Jahren liege, sei sie bei schwerer und schwerster
Behinderung mit 58,6 Jahren deutlich geringer. Driller & Pfaff (2006, 43f.) gehen davon aus,
dass die Lebenserwartung bei einer leichten bis mittelgradigen geistigen Behinderung der der
Allgemeinbevidlkerung sehr nahe kommt. Zu diesem Ergebnis kommt auch eine finnische
Studie, die Menschen mit geistiger Behinderung lber einen Zeitraum von 35 Jahren beobachtet
hat (vgl. Patja et al. 2001). Bei Menschen mit schweren und schwersten Behinderungen wird sie
als U-férmige Linie beschrieben: Die Sterblichkeit bei schwersten Behinderungen ist in den
ersten Lebensjahren sehr hoch, normalisiert sich in den mittleren Lebensjahren und steigt mit
zunehmendem Alter wieder an (vgl. Driller & Pfaff 2006, 47). Das Sterberisiko ist einer briti-
schen Studie zufolge bei einer geistigen Behinderung noch im Alter von 20-29 um das l11fache
hoher als in der Allgemeinbevolkerung (vgl. Tyrer et al. 2007). Im Alter von 70 Jahren und alter
ist das Sterberisiko nur noch um das Zweifache erhght. Die erhdhte Sterblichkeit ist allerdings in
aller Regel nicht durch die Behinderung selbst, sondern durch zuséatzliche Gesundheitsrisiken
bedingt. Ding-Greiner (2008a, 3) fasst internationale Studien zu Erkrankungen und Todesur-
sachen bei Menschen mit geistiger Behinderung zusammen. Danach ist das Sterberisiko bei
Menschen mit geistiger Behinderung bis zum 40. Lebensjahr erhoht, nicht jedoch in den
hoheren Lebensaltern. Dabei sei einer finnischen Studie zufolge der ,Schweregrad der
geistigen Behinderung ein signifikanter Pradiktor fir eine erhdhte Sterblichkeit in den Alters-
gruppen unter 30 Jahren (Ding-Greiner 2008b, 27). Menschen mit einer sehr schweren
Behinderung zeigen in allen Altersgruppen eine erhdhte Sterblichkeit (ebd.).

Die mit der Trisomie 21 assoziierte Sterblichkeit ist deutlich hoher als die bei Menschen mit
geistiger Behinderung ohne Down-Syndrom?. Sie ist aber seit Anfang des 20. Jahrhunderts

2 Eine vergleichende Studie aus Kalifornien zur Sterblichkeit bei geistiger Behinderung mit und ohne Down-

Syndrom weist fur 60jahrige Menschen eine Sterbewahrscheinlichkeit von 7% bei Vorliegen eines Down-
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(mittleres Sterbealter bei Trisomie 21: 9 Jahre) stetig zurlickgegangen: 1983 wurden Menschen
mit Trisomie 21 durchschnittlich 25 Jahre alt, 1997 betrug das mittlere Sterbealter 49 Jahre. Fur
das Jahr 2000 gibt Martin (2009) fur Manner mit Trisomie 21 ein mittleres Sterbealter von 61,1
Jahren, fur Frauen von 57,8 Jahren an®’. Auch bei Menschen mit Down-Syndrom ist die
Sterblichkeit in den ersten 10 Lebensjahren und ab dem 50. Lebensjahr sehr hoch (Driller &
Pfaff 2006, 45f.). Das Risiko, friher als der Durchschnitt der Menschen mit Down-Syndrom zu
versterben, erhéht sich bei Vorliegen einer Demenz, bei Mobilitdtseinschrankungen und
Sehbehinderungen sowie durch die Unterbringung in einer Einrichtung (vgl. Cappus et al. 1008,
2311ff.). Die Studie von Day et al. (2005, 174) fand als haufigste Todesursache bei Menschen
mit Down-Syndrom die Alzheimer-Demenz, Pneumonie und Leukamie.

Strauss, Kastner & Shavelle (1998) fuhrten eine vergleichende Untersuchung der Sterblich-
keit von Erwachsenen mit Entwicklungsbeeintrachtigungen in Kalifornien durch, die in Institu-
tionen und in der Gemeinde lebten (n = 22.576). Dabei zeigte sich, dass die Sterblichkeit
aufgrund besonderer Risiken im gemeindenahen Wohnformen um 72% hoher lag als in
institutionellen Wohnformen. Ein Faktor ist dabei die umgekehrte Korrelation zwischen dem
Grad der Selbsthilfefahigkeiten und der Sterblichkeit: ,.... mortality rises sharply as the level of
skills decreases"” (ebd., 365). Wenn davon ausgegangen werden kann, dass der Schweregrad
der Behinderung bei Menschen, die in institutionellen Wohnformen leben, im Durchschnitt hoher
ist, erklart sich daraus eine erhthte Sterblichkeit unter den Bewohner_innen stationarer
Einrichtungen, da die Sterblichkeit bei Menschen mit geringer Mobilitdt und geringen Selbst-
hilfefahigkeiten generell héher ist als die von Menschen mit ausgepragteren Selbsthilfekom-
petenzen: ,In either group the mortality rates were much higher among individuals with poor
mobility and self-care-skills* (ebd., 366). Zu &hnlichen Ergebnissen war auch schon die Studie
von Eyman et al. Aus dem Jahr 1986 gekommen: .for those with the lowest IQs had more
likelihood mortality” (ebd., 304). Individuelle Merkmale, die ein friihes Versterben haufig mit sich
bringen, sind Immobilitt, Inkontinenz und die fehlende Kompetenz, ohne Assistenz Nahrung
aufzunehmen (vgl. Strauss & Kastner 1996, 27). Auch bei Menschen mit weniger schweren
Behinderungen ist die Erndhrung Uber eine Sonde ein im Durchschnitt lebensverkirzender
Faktor (ebd.). Obwohl die Sterblichkeit bei Menschen mit weniger schweren Beeintrachtigungen
durchschnittlich geringer ist, zeigt sich eine gréRere Sterblichkeitsrate in gemeindenahen
Wohnformen (community mortality rate): ,,Although these rates are much lower, the community
mortality rate was again substantially larger than the institution rate* (Strauss, Kastner &
Shavelle 1998, 368). Die Todesursachen wurden in dieser Studie nicht erfasst, sodass weitere
Forschungsarbeit erforderlich wére, um die Griinde fir die erhéhten Risiken in ambulanten
Settings zu erfassen. Als mogliche Risikofaktoren in ambulanten Kontexten benennen Strauss
& Kastner (1996, 34f.) eine mangelnde Koordination der Hilfen in gemeindenahen Wohnformen,
zu wenig spezialisierte Arzt_innen vor Ort, die Beeintrachtigung der Kommunikation, welche die
Diagnostik erschwert, und die intellektuelle Beeintrachtigung, die einer verlasslichen Umsetzung
arztlicher Empfehlungen ohne Kontrolle und Begleitung durch Betreuungspersonen entgegen
steht. In einer Studie wurde von im ambulanten Kontext unerkannt gebliebenen Schilddrisen-
und Herzerkrankungen berichtet; in einer anderen Untersuchung wurde von 14 Todesféllen im
Kontext gemeindenahen Wohnens gesprochen, von denen die Halfte vermeidbar gewesen
ware (ebd., 35).

Syndroms aus, bei Menschen ohne Down-Syndrom betréagt die jahrliche Sterberate dagegen 2,2% (vgl. Strauss &
Eyman 1996, 647).

1 Die Studie des Berlin-Instituts beziffert die Lebenserwartung bei Menschen mit dem Down-Syndrom mit Bezug

auf eine schwedische Studie auf derzeit 57 Jahre (vgl. K6hncke 2009a, 42).
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Eine Studie zum Zusammenhang von Lebensort, sozialen Faktoren und S terblichkeit bei
Erwachsenen mit geistiger Behinderung in Pflegeheimen (vgl. Hsieh, Heller & Freels 2009, 447)
benennt folgende Faktoren:

Menschen mit Down-Syndrom erkranken Uberdurchschnittlich haufig an Schilddrisen-
erkrankungen, Demenzerkrankungen vom Alzheimer-Typ, Osteoporose, Seh- und Horscha-
digungen sowie Ubergewichtigkeit.

Als personliche Risikofaktoren, welche die Sterblichkeit erhdéhen, gelten schwere geistige
Behinderung, Immobilitdt, schlechte Selbstversorgung und unzureichende medizinische Be-
treuung und Probleme bei der Nahrungsaufnahme.

Ein Einfluss des Lebensortes (innerhalb oder auf3erhalb von Wohneinrichtungen) auf die
Sterblichkeit lasst sich danach nicht eindeutig nachweisen, die Forschungsergebnisse zeigen
sich hier deutlich divergent (ebd., 448f.). Der Einfluss sozialer Faktoren scheint dagegen
belegbar: In Untersuchungen der Allgemeinbevdlkerung werden als Risikofaktoren die geringe
Partizipation am sozialen Leben und ein geringes Mall an engen sozialen Beziehungen
benannt. Fir die Gruppe der Menschen mit geistiger Behinderung wurde der Zusammenhang
zwischen sozialen Faktoren und Sterblichkeit in der benannten Studie untersucht (vgl. ebd.,
449). Darin konnte nachgewiesen werden, dass die Sterblichkeit geringer wird, wenn Menschen
mit geistiger Behinderung, die in Pflegeheimen leben, in einer von Vielfalt gekennzeichneten
Umgebung leben und regelmalig am Leben der Gesellschaft — unabhéngig von ihrem
Lebensort — teilnehmen.

b) Begleitung am Lebensende

In den Konzepten der meisten Einrichtungen der Behindertenhilfe ist der Anspruch formuliert,
Bewohner_innen lebenslang zu begleiten, solange dies bedarfsgerecht und mit den
vorhandenen Ressourcen leistbar ist (vgl. Buschgen, Averkamp & Kloster 2009). Daraus
resultiert im konkreten Einzelfall aber eine Reihe von Folgeproblemen, die einen einrichtungs-
Ubergreifenden Blick auf die Ressourcen des Umfeldes unabdingbar machen. Fir die Behin-
dertenhilfe stellen sich im Blick auf das Sterben zugleich zwei Aufgaben: Die subjektive
Verarbeitung der Konfrontation mit der Begrenztheit des eigenen Lebens und die Begleitung am
Lebensende, die Aspekte von Bildung (etwa in Form von Angeboten der Biografiearbeit),
psychosozialer Beratung und seelsorglicher Begleitung umfassen kann.

Zu Todesvorstellungen und Prozessen der Trauerverarbeitung bei Menschen mit geistiger
Behinderung ist seit den 1990er Jahren eine Reihe von Arbeiten entstanden (vgl. u.a. Hoffmann
1999, Bader 1999, Fassler-Weibel & Jeltsch-Schudel 2008). Bei Haveman & Stoéppler (2004)
findet sich eine Literaturauswertung zum Trauerverhalten und Sterbeprozess bei Menschen mit
geistiger Behinderung. Danach entwickeln altere Menschen mit geistiger Behinderung eine
.zutreffendere und spezifischere Konzeptualisierung des Todes" als in jingeren Lebensaltern
(ebd., 179). Dies wird vor allem auf einen Zuwachs an Erfahrung zuriickgefuhrt. Diese
Einschatzung deutet darauf hin, dass ein enttabuisierter Umgang mit dem Sterben und dem
Tod das Verstandnis des Phanomens des Todes und dessen kognitive und emotionale
Verarbeitung bei Menschen mit geistiger Behinderung unterstiitzen kann (vgl. auch Huber 2009,
35). Eine Studie zum Zusammenhang zwischen dem kognitiven Entwicklungsstand und dem
Todeskonzept zeigte allerdings, dass die Schwere der intellektuellen Beeintrachtigung den
Realitatsgrad der Todesvorstellungen durchaus beeinflusst. Die Art der (kognitiven) Trauerver-
arbeitung bei Menschen mit geistiger Behinderung ist unmittelbar von der Reife des Todes-
konzeptes abhangig (vgl. Haveman & Stoppler 2004, 182). In der emotionalen Reaktion wurden
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bei Menschen mit geistiger Behinderung schnelle und unvermittelte Wechsel der Emotionen
festgestellt. Die Chance, den Tod eines Menschen als endglltigen Verlust emotional wie
kognitiv zu begreifen, ,stellt eine Bedingung fir die Bewaltigung der Trauerarbeit* dar (ebd.).
Lern- und Bildungsangebote im schulischen und aul3erschulischen Bereich kénnen diesen
Prozess unterstiitzen®.

Bosch (2009) geht aufgrund seiner Erfahrung mit Teams und in der Trauerbegleitung selbst
davon aus, dass Menschen mit geistiger Behinderung Trauer nicht grundlegend anders
verarbeiten als Menschen ohne intellektuelle Einschrankung. Auf der Grundlage einer Reihe
von Praxisbeispielen beschreibt er dennoch einige auffallige Reaktionen auf Verluste: Einige
reagieren zunéchst (scheinbar) (berhaupt nicht, zeigen aber Monate oder Jahre spater
auffallige Verhaltensweisen, die als unbewusste Reaktionen verstanden werden kdnnen. Einen
mdglichen Zusammenhang zwischen herausforderndem Verhalten und Trauer oder Verlust-
erleben bei Menschen mit geistiger Behinderung stellte schon Emerson im Jahr 1977 fest (ebd.
46f.). Andere Menschen mit geistiger Behinderung reagieren scheinbar kihl oder nichtern, weil
es ihnen an Ausdrucksmaoglichkeiten fiir ungewohnte Geftihle fehlt, wieder andere reagieren auf
bizarr erscheinende Weise, etwa indem sie ihr Umfeld mit irritierenden Fragen konfrontieren,
die pietatlos oder auf andere Weise unangemessen erscheinen. Und schlie3lich hat er
beobachtet, dass Menschen mit geistiger Behinderung &hnliche Trauerreaktionen zeigen wie
andere: Depressive Verstimmungen, Rickzug, Verwirrtheit u.a. (ebd., 38ff.). Von entschei-
dender Bedeutung ist nach Bosch das jeweilige (kognitive) Entwicklungsalter, wenn auch neben
den kognitiven Verarbeitungsmustern auch emotionales, intuitives ,Wissen“ um Sterben und
Tod eine Rolle spielt (ebd., 50f.).

Empirische Erhebungen zu Todesvorstellungen und Trauerverarbeitungsprozessen bei
Menschen mit geistiger Behinderung liegen jedoch nur in Anséatzen vor. Kriiger (2005, 71) fand
sehr unterschiedliche Vorstellungen und Assoziationen bei ihren 11 Interviewpartner_innen vor,
die kein einheitliches Bild zulassen. Luchterhand & Murphy (2001) betonen, dass Menschen mit
Behinderungen nicht grundlegend anders trauern, dass sie aber besondere Verstehenszugange
zu besonderen Lebensumstanden, wie der Trauer um andere und dem eigenen Sterben,
bendtigen. Bosch (2009, 50) zitiert eine niederlandische Studie von Cranen (2003), wonach
mehr als die Halfte der 38 befragten Menschen mit geistiger Behinderung (Altersspanne: 20 bis
50 Jahre) der Meinung waren, dass sie selbst nicht sterben mussten. Diejenigen, die am
deutlichsten um die eigene Sterblichkeit wussten, hatten das vollstandigste Verstandnis vom
Tod.

Insgesamt muss konstatiert werden, dass in der empirischen Forschung in Bezug auf die
Perspektive der subjektiven Bedirfnisse sterbender Menschen mit geistiger Behinderung und
ihrer Wiinsche an eine gute Begleitung eine deutliche Forschungsliicke besteht.

Die Palliativversorgung und die Sterbebegleitung durch ambulante und stationare Hospiz-
dienste hat in den letzten Jahren erhebliche Verbreitung gefunden, auch wenn Menschen mit
geistiger Behinderung dort noch nicht explizit als mdgliche Nutzer_innen im Blick sind. Im
Einzelfall besteht in der Regel eine grol3e Bereitschaft, sie im Bedarfsfall aufzunehmen bzw. zu
begleiten, es bleibt aber bisher bei Einzelféllen (vgl. Jennessen & Voller 2009, 77). In Kontexten
gemeindenaher Wohnangebote kénnten ambulante Hospizdienste einen wichtigen Beitrag zur

22 Beispiele fur Lehrgédnge und Bausteine fiir die individuelle Erinnerungsarbeit finden sich bei Haveman & Stoppler

(2004, 183ff.). Spezielle Handreichungen fur die Begleitung trauernder Menschen mit Behinderungen und auf die
Zielgruppe abgestimmte Fortbildungsangebote werden in den letzten Jahren zunehmend entwickelt (z.B.
Luchterhand & Murphy 2001; Bundesvereinigung Lebenshilfe 2003; Schlottbohm 2005 und Bosch 2009).
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Begleitung é&lterer Menschen mit Behinderungen am Lebensende bieten, der ihre soziale
Partizipation moglichst lange sicherstellt. Das Interesse mdglichst weitgehender und lang-
fristiger sozialer Teilhabe verbindet die Leitideen der Behindertenhilfe mit denen der Hospiz-
bewegung (vgl. ebd., 73). Bei stationdren Hospizdiensten stellt sich bei Menschen, die in
stationdren Einrichtungen der Eingliederungshilfe leben bzw. gelebt haben, im Einzelfall die
Frage nach einer weitergehenden Betreuung durch die vertrauten Bezugsbetreuer_innen der
Einrichtung, wenn diese beim Umzug in ein stationares Hospiz fir die weitere Begleitung keine
Kosten mehr geltend machen kénnen.

Tuffrey-Wijne, Hogg & Curfs (2007) weisen in ihrer Literaturanalyse zur Palliativversorgung von
Menschen mit geistiger Behinderung, die Krebs oder eine andere lebensverkirzende Erkran-
kungen haben, darauf hin, dass der Bedarf an Palliativversorgung fiir diesen Personenkreis
aufgrund der demographischen Entwicklung bereits zugenommen hat und weiter zunehmen
wird. Entsprechend findet sich in den letzten Jahren eine Reihe von empirischen Unter-
suchungen, die mehrheitlich in Form von Fallstudien die besonderen Bedirfnisse von
Menschen mit Behinderungen in der Palliativversorgung beschreiben. Mit dem Prozess der
Ambulantisierung von Wohnformen wird das allgemeine Gesundheitssystem deutlicher mit der
Nachfrage nach Palliativversorgung fir den Personenkreis der Menschen mit geistiger
Behinderung konfrontiert, und die Anbieter in der Palliativversorgung selbst beginnen zu
realisieren, dass sie bisher unterdurchschnittlich von Menschen mit Behinderungen in Anspruch
genommen werden (ebd., 334). Als wichtige Faktoren flir Best-Practice-Beispiele werden eine
besondere Wahrnehmungsfahigkeit fiir die Bedirfnisse des Individuums, ein hohes inneres
Engagement fur die Begleitung der Person bei allen beteiligten Unterstiitzer_innen sowie eine
gute Zusammenarbeit zwischen den Expert_innen fir die (medizinische) Palliativversorgung,
den Expert_innen der Behindertenhilfe und der Familie genannt (ebd., 335). In der konkreten
Behandlung wurden spezifische Anforderungen festgestellt, aber auch vergleichbare Anforde-
rungen etwa in der Schmerzdiagnostik, die bei anderen Gruppen von Patient_innen
(Patient_innen mit Parkinson- oder Demenzerkrankungen oder anderen spét erworbenen
kognitiven Beeintréchtigungen) ebenfalls bestehen. All diese Personengruppen weisen eine
grol3e Bandbreite von Ausdrucks- und Verhaltensmdglichkeiten auf, die auf Schmerzen
hindeuten kdnnten. Diese Verhaltensweisen sind bei Menschen mit geistiger Behinderung
haufig sehr atypisch und individuell gepragt: So kann etwa selbstverletzendes Verhalten ein
Ausdruck von starken Schmerzen sein, die durch die Selbstverletzung Uberlagert werden, aber
auch motorische Symptome kénnen in ihrer ganzen Bandbreite Hinweise auf Schmerzen geben
(,both ,not moving' and ,jumping around* sind mégliche Schmerzindikatoren; ebd., 335). Einige
der Studien heben die Bedeutung der Zusammenarbeit mit der Familie fir schwerstkranke und
sterbende Menschen mit geistiger Behinderung hervor, die fur professionelle Begleiter_innen
nicht immer einfach ist, wenn die familiaren Beziehungen belastet sind. Die Literaturanalyse
kommt zu dem Ergebnis, dass es bisher keine Veroéffentlichungen gibt, welche die Perspektive
der Menschen mit Behinderungen selbst im Blick auf ihre Bedurfnisse in der Begleitung am
Lebensende einnimmt (ebd., 336). Zu den spirituellen Bedurfnissen fand sich kein einziger
Hinweis, dies sei jedoch auch ein vernachlassigter Aspekt in der Forschung zur Palliativ-
versorgung generell (ebd.).

Die Begleitung im Krankenhaus wurde weiter oben schon als Problem beschrieben. Wird
ein/e Bewohner_in oder der/ die Nutzer_in ambulanter Wohnangebote in seiner/ ihrer letzten
Lebensphase im Krankenhaus versorgt, ergibt sich die Frage nach der mdglichen Intensitat der
Begleitung durch die bisherigen professionellen Bezugspersonen, wenn Angehdrige nicht zur
Verfigung stehen. Auch die Begleitung der Angehérigen im Prozess ihrer Auseinandersetzung
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mit dem Sterben und Tod des behinderten Familienmitglieds ist eine wichtige Aufgabe, die oft
aus Zeit- und Personalmangel nicht in ausreichendem Maf3e wahrgenommen werden kann.

Fir die Begleitung in stationaren Einrichtungen liegt eine Reihe von Erfahrungsberichten vor
(u.a. Zabel 1996, Goltz 2005, Bischgen, Averkamp & Kloster 2009, Wedek & Klausmeier 2009,
vgl. auch die Zusammenstellung bei Kalender 2008). Dabei wird unter anderem von den
Angsten von Mitarbeitenden im Umgang mit Sterbenden berichtet, wie die Angst vor Vorwirfen
von Seiten der Kolleg_innen oder den Angehdrigen, in der Versorgung eines Sterbenden etwas
versaumt zu haben (vgl. Biischgen, Averkamp & Kloster 2009, 11). Die Angste erscheinen oft
als mangelnde Souveranitat, deuten aber auf deutliche Informations- und Fortbildungsbedarfe
bei Mitarbeitenden in der Behindertenhilfe hin. Die Palliativmedizinerin Averkamp schlagt die
Einstellung von ausgebildeten Palliativpflegekraften vor und wirbt fiir die Offnung der Einrich-
tungen fur die hospizliche Begleitung von aul3en. Sie weist aber auch auf die Wichtigkeit des
Gespréachs mit den Sterbenden selbst hin: oftmals werde durch das Team entschieden, was zu
tun sei, statt die Betroffenen selbst nach ihren Wiinschen und Bedtrfnissen zu fragen (ebd.,
12). Die internationale Studie von Tuffrey-Wijne et al. (2007, 338) fand in der Literatur sowohl
Pladoyers flir eine Spezialisierung von bestehenden Palliativzentren als auch fur die
Etablierung spezialisierter Palliativzentren flir Menschen mit geistiger Behinderung.

Eine explorative Studie ging diesen Erfahrungen in sechs Expert_inneninterviews nach (vgl.
Jennessen & Voller 2009). In den Einrichtungen ist die Begleitung am Lebensende zwar oft
konzeptionell fest verankert, jedoch berichten Mitarbeitende in Einrichtungen von Berlhrungs-
angsten und Unsicherheiten in der Thematisierung des Sterbens (vgl. ebd., 69) und Uber-
lastung (vgl. Kalender 2006), worauf die in den letzten Jahren vermehrt entstandenen Handrei-
chungen und Konzepte sowie Fortbildungsmanuale Antworten zu geben versuchen (u.a.
Dingerkus & Schlottbohm 2006). Die Konzepte heben die Bedeutung der offenen Kommuni-
kation ebenso hervor wie die Notwendigkeit, spezifische Rituale zu entwickeln, die in der
Begleitung von Trauernden und Sterbenden Halt geben. Jennessen & Voller (2009, 69) stellen
heraus, dass ,eine Integration thanataler Themen in den Alltag als sinnvoll angesehen und zum
Teil auch angestrebt wird, es aber haufig an Anregungen und geeigneten Situationen fehlt, dies
gezielt zu tun®. Die konkrete Begleitung von Sterbenden brauche Zeit, was schnell zu Insuffi-
zienzgefuhlen bei den Mitarbeitenden fihren kann, wenn sie die Bedirfnisse von Mitbe-
wohner_innen in der Zeit intensiverer Begleitung Sterbender vernachlassigen (vgl. ebd., 71).
Vor allem aber misse die Begleitung eingebettet sein in tragfahige und stabile Beziehungen, da
die Wahrnehmung der Bedirfnisse Sterbender mit geistiger Behinderung ein hohes Mal3 an
fachlicher Sicherheit und Kenntnis der besonderen Bedarfslagen erfordert. Dies sei — so die
Interviewten — vor allem durch das weit verbreitete Bezugsbetreuersystem gewahrleistet. In der
Begleitung féllt Mitarbeitenden das unmittelbare Thematisieren des Sterbens eher schwer,
wahrend sie mit den Sterbenden gut Uber Erinnerungen sprechen kénnen (vgl. ebd., 70). Bei
vielen Sterbenden mit geistiger Behinderung und eventuellen zusatzlichen Demenzerkran-
kungen sind nonverbale Kommunikationsformen und die Einbeziehung sensorischer
Anregungen und korperorientierter basaler Kommunikation notwendig, um auch in der letzten
Lebensphase den Dialog aufrecht zu erhalten. Deutliche Fortbildungsbedarfe bei Mitarbei-
tenden in der Behindertenhilfe ebenso wie in den Gesundheitsberufen hat im internationalen
Kontext auch die Literaturanalyse von Tuffrey-Wijne et al. (2007, 338f) ergeben.

Was die personelle Ausstattung der Anbieter angeht, stellten Jennessen & Voller (2009, 71)
durchaus einen Unterschied zwischen konfessionellen und nicht-konfessionellen Tragern fest:
Kirchliche Trager verfigen oftmals Uber eigene Seelsorger_innen, die im Bereich der
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Begleitung Sterbender unterstiitzend tatig sind und fur ein Klima der offenen Kommunikation
Uber Tod und Sterben sorgen.

Beitrage von Seelsorger_innen und p&dagogischen Fachkraften Uber Erfahrungen und
Konzepte fir die konkrete Begleitung sterbender und trauernder Menschen mit geistiger
Behinderung finden sich unter anderem bei Beuers (2009), Schilles (2008), Fassler-Weibel &
Jeltsch-Schudel (2008), Bader (1999), Behrens (2006) sowie Pohl (2001).

Das spezifische Problem der ethischen Entscheidungsfindung am Lebensende , wenn die
Zustimmung zu bestimmten medizinischen Eingriffen oder deren Unterlassung getroffen werden
muss, ist in Bezug auf Menschen mit geistiger Behinderung sehr wenig bearbeitet und unter-
sucht. Tuffrey-Wijne et al. (2007, 336) verweisen auf eine niederlandische Studie, wonach in
40% der Sterbefélle bei Menschen mit geistiger Behinderung eine medizinische Entscheidung
Uber die Art der Behandlung am Lebensende zu treffen war. Einige Studien zu den Ergebnissen
solcher Entscheidungsprozesse haben ergeben, dass Menschen mit geistiger Behinderung
lebensrettende und lebensverlangernde Malinahmen vorenthalten wurden. Studien aus den
USA fokussieren jedoch eher die Félle, in denen Menschen mit geistiger Behinderung das
Recht vorenthalten wird, eine weitere Behandlung abzulehnen, was vermutlich mit der Praxis
der Schadensersatzklagen in den USA zusammenhangt. Die Autor_innen restimieren, dass
ethische Entscheidungen am Lebensende auf einer sensiblen Wahrnehmung der Beddrfnisse
der Betroffenen unter Einschluss der Einschatzungen von Angehorigen und Betreuungs-
personen getroffen werden sollten, und dass die Schwere einer geistigen Behinderung und eine
daraus abgeleitete Vermutung einer geringen Lebensqualitat nicht ausschlaggebend sein darf
(ebd., 337). Erprobte Verfahren fur die Entscheidungsfindung liegen bisher auch im deutsch-
sprachigen Raum nicht vor. Die Gesetzeslage sieht seit der Novellierung des Betreuungs-
rechtes zum 01.09.2009 vor, dass der/ die gesetzliche Betreuer_in den (mutmallichen) Willen
des Betreuten zu ermitteln hat. Anhaltspunkt daflr liefert eine langerfristige Begleitung von
Menschen mit Behinderungen, die Elemente der Biografiearbeit nutzt, um Winsche und
Bedurfnisse auch im Blick auf das Sterben zu erheben (vgl. Huber 2009, 36). Erste Konzept-
vorschlage fur den Einbezug von Menschen mit geistiger Behinderung in Prozesse der
Entscheidungsfindung sind von Tragern und Fachverbdnden der Behindertenhilfe entwickelt
worden (vgl. Zoller & Huber 2009). Das Instrument der Patientenverfigung wurde vom Foérder-
verein fur Menschen mit geistiger Behinderung e.V. in Bonn-Beuel in Kooperation mit dem
Hospizdienst ,Bonn Lighthouse” in leichte Sprache transferiert. Daraus ist ein Arbeitsheft zur
umfanglicheren Zukunftsplanung in der letzten Lebensphase geworden (vgl. Férderverein fir
Menschen mit geistiger Behinderung 2009), das Wiinsche und Bedirfnisse zu erheben und in
fur den Menschen selbst nachvollziehbarer und zugleich rechtlich eindeutiger Weise zu
dokumentieren versucht. Huber (2009, 36) weist darauf hin, dass der Versuch, die Winsche
eines Menschen mit geistiger Behinderung am Lebensende zu erheben, immer ein ,Interpre-
tations- und Abwagungsprozess [ist], der verantwortungsvoll und sehr sorgfaltig durchzufihren
ist”.

Dingerkuss & Schlottbohm (2006) weisen auf die Wichtigkeit interdisziplindrer Vernetzung
von begleitenden Arzt_innen, Seelsorger_innen und Angehérigen hin. Solche Netzwerke
werden umso wichtiger, je weniger auf die Vollversorgung in einem stationaren Kontext
zurtckgegriffen werden kann. Mitarbeitende in Einrichtungen bewerten die Netzwerkarbeit
ebenfalls als sehr bedeutsam, sehen sie aber nur unzureichend umgesetzt: ,Einige Befragte
fuhlen sich speziell von arztlichen Fachkraften, aber auch von Angehdrigen oder den bei
einigen Bewohnern vorhandenen gesetzlichen Betreuern allein gelassen und ungentigend an
Planungen, Informationsweitergaben und Entscheidungsfindungen beteiligt® (Jennessen &
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Voller 2009, 71). Insgesamt stelle die Begleitung Sterbender eine grol3e fachliche und mensch-
liche Herausforderung dar, so die befragten Mitarbeitenden, was eine personelle Unterstiitzung
in Phasen intensiver Begleitung und eine gute Kooperation und wechselseitige Unterstiitzung
im Team erfordere (ebd., 72). Externe Unterstitzung winschen sich Mitarbeitende durch
Gesprache mit Seelsorger_innen, aber auch spezifische Fortbildungsmdglichkeiten, welche die
Auseinandersetzung mit eigenen Trauererfahrungen und der eigenen Endlichkeit beinhalten.
Ein Curriculum fir die eine Weiterbildung in Palliative Care flur die Arbeit mit Menschen mit
Behinderungen stellt Franke (2009) vor.

Eine nicht unumstrittene Frage ist schlie3lich die der Bestattungsvorsorge : Viele Angehdorige
von Menschen mit Behinderungen haben Sterbegeldversicherungen abgeschlossen, um eine
Bestattung auf ,Sozialhilfeniveau® zu verhindern. Diese Sterbegeldversicherungen werden aber
im Fall des Sozialhilfebedarfs kapitalisiert, d.h. als Vermdgen angerechnet, da sie Uber die
Grenze des Schonvermégens (2.600 Euro) hinausgehen. Von der Harteklausel (8§ 90 Abs. 3
SGB XIlI) wird durch Sozialhilfetrager ,nur sehr zurtickhaltend* Gebrauch gemacht (Schumacher
2010). So bleibt fur viele Menschen mit Behinderungen und ihre Angehérigen kaum eine
Maoglichkeit, fir eine wirdevolle Bestattung finanziell durch zusatzliche Vermdgensbildung
vorzusorgen. Eine Ausnahme bildet das Saarland: Hier gilt die Regelung, dass fur Bestattung
und Grabpflege zusatzlich zum Schonvermégen ein Betrag von 5200 Euro als Ricklage
angespart werden kann. Das schitze auch Sozialhilfetrédger einerseits vor dem Ruckgriff auf
Sozialleistungen im Sterbefall wie vor der aufwendigen Recherche nach vorrangig kosten-
pflichtigen Angehdrigen (ebd.).

3.2 Anforderungen an die Gestaltung von Hilfen fir M enschen mit geistiger
Behinderung im Alter — Ergebnisse der Gesprache mit Expert_innen

Nachdem im vorangegangenen Kapitel relevante Aspekte der Lebensfihrung im Alter in ihren
inhaltlichen Dimensionen und Herausforderungen beschrieben worden sind, richtet sich der
Blick im Folgenden auf die Erdrterung der daraus abzuleitenden Konsequenzen fir die Planung
und Umsetzung der erforderlichen Angebote auf Seiten der Behindertenhilfe. Die Ausfiihrungen
basieren auf den Ergebnissen der Gesprache mit Expert_innen, die eine erste Bestands-
aufnahme und Auswertung der vorliegenden Praxiserfa hrungen zum Ziel haben.

Die Darstellung der Ergebnisse erfolgt in Anlehnung an die im Kapitel 2.2 skizzierte Analyse-
struktur dieser Erhebung: Ausgehend von den wahrgenommenen Bedarfslagen (Kap. 3.2.2)
werden zunéchst die erforderlichen Angebote nach Wohnformen differenziert beschrieben (Kap.
3.2.2.1f.). Im Anschluss geht es im Sinne einer vorlaufigen Bilanzierung um die Einschatzung
der gegenwartigen Rahmenbedingungen fir die Unterstiitzung von Menschen mit geistiger
Behinderung im Alter und die Entwicklungsperspektiven beziiglich der Ausgestaltung von
Hilfesystemen (Kap. 3.2.3)

3.2.1 Einschatzungen zur Relevanz des Themas

Zu Beginn der Situationsanalyse wurden die Gesprachspartner_innen zunachst um eine
Einschéatzung gebeten, welchen Stellenwert das Thema &alter werdender Menschen mit geistiger
Behinderung innerhalb der Behindertenhilfe aktuell einnimmt. Im Grundtenor geben die
nachstehend zitierten Aussagen wieder, dass das Bewusstsein fir diese Fragestellung
gescharft ist, aber die Auswirkungen des demographischen Wandels in der Praxis erst in
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Ansétzen spurbar werden. Aus dieser Konstellation heraus ergibt sich fir die Leistungsanbieter
eine Situation, die eine Expertin mit dem Begriff der ,Behindertenhilfe im Wartestand®
beschreibt:

.ES gibt ein hohes Bewusstsein, dass eben wegen der demographischen
Entwicklung der Personenkreis zunehmen wird, in unterschiedlichen, ja, Auspra-
gungen. Es gibt so was wie eine Beschaftigung mit dem Thema , aber auch so
was wie eine Wartehaltung. Das Thema ist angekommen, es ist im Bewusstsein,
aber es ist noch nicht flachendeckend (...) im alltdglichen Fokus . Weil die
Pyramide erst noch ansteigen wird."

,Nein, ist bisher noch nicht so. Es ist so unter dem Label Leistungstyp 24, also
Tagesstrukturen in externen Betreuungseinheiten, da gibt es schon mal Anfragen,
aber sonst ist es einfach eine Fragestellung, die jetzt noch so am Wachsen ist
und noch nicht so ganz vorne steht auf der Agenda . Daflir gibt es augenblicklich
zu viele andere ,Grol3baustellen’ auch. Die gesamte Frage der Dezentralisierung,
Ambulantisierung. (...) Das Thema Alter ist einfach noch ein paar Jahre weg und
(...) dass wenig Zeit und Ressource dafir da ist, sich Uber Dinge einen Kopf zu
machen, die in 20 Jahren passieren.”

.Ich glaube, dass die Behindertenhilfe weil3, dass da was kommt |, aber dass die
Bedarfe und die Dringlichkeit regional sehr untersc hiedlich sind . Also jetzt
nicht nur regional auf einen Kreis hin, sondern auch innerhalb des Kreises und eines
Tragers sehr unterschiedlich. Wenn ich mal X [Name eines Wohnanbieters] nehme,
der hat eine altere Einrichtung, die haben das Problem. Derselbe Trager, aber eine
andere Einrichtung, die haben das Problem nicht, weil die spater ans Netz gegan-
gen sind. Da sind die alteren Bewohner_innen bis zweiundvierzig, dreiundvierzig
Jahre alt. Die wissen aber, dass sie natlrlich in zehn Jahren das Problem
massiv haben, wenn die ganze Population dann in die  ses Alter reinkommt .*

.Sie merken aber an den Zahlen gerade, dass es tatsachlich so ist, dass uns das
Problem auch schon bewusst ist. Es ist uns seit zehn Jahren bewusst, es ist
schon langer als zehn Jahre bewusst, aber das ist noch nicht wirklich mit der
vollen Tragweite bei uns angekommen . (...) Die ,Spitze’ dieser Lawine, die
kommt jetzt erst bei uns an  .“

[Hervorhebungen durch die Verfasser_innen]

Diese Unterscheidung resultiert daraus, dass der konkrete Handlungsbedarf in Bezug auf die
Versorgung alter werdender Menschen mit geistiger Behinderung unterschiedlich stark ausge-
pragt ist. Auf Basis der aktuellen Altersvorausschatzung zu den Empfanger_innen von Einglie-
derungshilfeleistungen im Bereich Wohnen in Westfalen-Lippe (vgl. Dieckmann et al. 2010) ist
zunachst festzuhalten, dass sich dieses Thema vorrangig fir Anbieter stationarer Wohnformen
stellt bzw. in den kommenden Jahren stellen diirfte (siehe Abb. 4).% Danach sind aktuell 16%
der insgesamt 13.419 erwachsenen Menschen mit geistiger Behinderung, die in stationdren
Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe leben, 60 Jahre und alter (N= 2.195); im ambulant
betreuten Wohnen liegt dieser Anteil derzeit bei 7% (N=258).

23 \Weitere Auswertungen zu den Zahlen der Empfénger_innen von Leistungen der Eingliederungshilfe in Westfalen-
Lippe finden sich im Anhang.
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Angaben in % der jeweiligen Grundgesamtheit (N)
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Abb. 4: Altersstruktur der Empféanger_innen von Eingliederungshilfe im Bereich Wohnen in
Westfalen-Lippe nach Art der Wohnform im Jahr 2010 (Quelle: Die ckmann et al.
2010, 31f.)

Ob und in welchem zahlenméaRigen Umfang die einzelnen Wohnanbieter allerdings bereits
konkret mit der Versorgung alter Menschen mit geistiger Behinderung befasst sind, héngt
wiederum von mehreren Einflussfaktoren ab, wie beispielsweise von der Art und Bestandsdauer
der jeweiligen Einrichtungen, ihrer Grof3e und der Altersstruktur der Betreuten.

Demnach sind altere Menschen mit geistiger Behinderung zurzeit vornehmlich in Vollzeit-
einrichtungen anzutreffen, die vor dem Jahr 1980 entstanden sind. Dies bestéatigen auch die
Auswertungen des vorliegenden Datenmaterials zu den Empfanger_innen von Leistungen der
Eingliederungshilfe. Danach liegt in Regionen, in denen grol3e und in der Regel seit vielen
Jahrzehnten bestehende Komplexeinrichtungen angesiedelt sind, der prozentuale Anteil alterer
Bewohner_innen deutlich Giber dem zitierten Durchschnittswert von 16% (vgl. Abb. 5). Dies trifft
in Westfalen-Lippe beispielsweise zu auf die Stadte Munster und Bielefeld (28,5 bzw. 24,9%)
sowie die Kreise Minden und Soest (24,9 bzw. 20,3%). In anderen Regionen des Landesteils
dagegen fallt der Anteil an Senior_innen in Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe zurzeit
noch deutlich geringer aus, wie z.B. in den Stadten Dortmund und Recklinghausen (8,2 bzw.
7,4%) oder den Kreisen Hoxter und Unna (3,7 bzw. 3,6%).

Fur Wohnheime, die ab Ende der 1970er Jahre fur Werkstattbeschaftigte errichtet wurden,
zeichnen sich die Veranderungen in der Altersstruktur ihrer Bewohnerschaft dagegen erst
allméhlich ab. Der Altersaufbau in diesen Einrichtungen dirfte der in Abb. 4 dargestellten
Verteilung entsprechen.

Eine Besonderheit ergibt sich bei Menschen mit Behinderungen, die wéahrend der letzten zwei
Jahrzehnte durch Enthospitalisierungsprogramme in gemeindenahe Wohnangebote integriert
wurden. Sie befanden sich zum Zeitpunkt des Wechsels in der Regel bereits im mittleren bzw.
hoheren Lebensalter. Wohnanbieter, die diese Menschen in ihre Einrichtungen aufgenommen
haben, berichteten in den Gesprachen davon, sich bereits seit einigen Jahren mit den Auswir-
kungen des kollektiven Alterns dieser Bewohnergruppe befassen zu missen.
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Abb. 5: Anteile der 60 Jahre und alteren Menschen mit geistiger B ehinderung in stationaren
Wohneinrichtungen in Westfalen-Lippe nach Kreisen / kreisfreien Stad ten (Quelle: LWL-
Eingliederungshilfestatistik, Stand: 1.1.2009)

In Anbetracht der derzeitigen Altersstruktur von Menschen mit geistiger Behinderung in
stationdren Wohneinrichtungen in Westfalen-Lippe wird von Seiten der befragten Expert_innen
davon ausgegangen, dass dieses Thema dort — von den Fallzahlen her betrachtet — erst in den
nachsten 5 bis 10 Jahren, also ab dem Jahr 2020, in vollem Umfang ankommen wird, wenn die
Kohorte der geburtenstarken Jahrgange, das heil3t die zwischen den Jahren 1955 bis 1965
Geborenen, das 60. Lebensjahr vollendet haben. Fir die Gruppe der Nutzer_innen ambulanter
Wohnformen, die derzeit noch eine jingere Altersstruktur aufweist, erwarten sie eine ahnliche
Entwicklung mit einer zeitlichen Verschiebung um weitere 5-10 Jahre, so dass hier ab dem Jahr
2025 von einer deutlich steigenden Zahl alterer Menschen ausgegangen wird.

Nach der aktuellen Altersvorausberechnung zu erwachsenen Menschen mit geistiger
Behinderung in Westfalen-Lippe (vgl. Dieckmann et al. 2010) sind diese Annahmen zutreffend.
Die vorliegenden Hochrechnungen kommen zu dem Ergebnis, dass der Anteil der Gber 60-
jahrigen Bewohner_innen in stationdren Einrichtungen der Behindertenhilfe innerhalb der
nachsten zehn Jahre auf ein Drittel ansteigen wird (in absoluten Zahlen: von 2.195 auf 5.178);
bis zum Jahr 2030 wird dann knapp die Hélfte der stationdr betreuten Menschen mit geistiger
Behinderung das 60. Lebensjahr vollendet haben (in absoluten Zahlen: 8.772; vgl. ebd. 44f.).
Fur den Bereich des ambulant betreuten Wohnens kommen die Autor_innen zu der Schluss-
folgerung, dass im Jahr 2020 hier gut ein Funftel der Leistungsempféanger_innen 60 Jahre und
alter sein werden (in absoluten Zahlen: 1.124) und sich dieser Anteil bis zum Jahr 2030 dann
auf insgesamt 37% erhoht (in absoluten Zahlen: 2.557; vgl. ebd. 48f.).

3.2.2 Anforderungen an die Gestaltung von Hilfesyste  men fir die
Lebensphase Alter

3.2.2.1 Bedarfslagen im Alter

Ausgangspunkt fiir die Gestaltung von Hilfen fir Menschen mit Behinderungen im Alter bildet
die Ermittlung ihrer Bedarfslagen. Dabei lassen sich zun&chst Aspekte benennen, die das
Alterwerden generell pragen und aus denen entsprechende Anforderungen resultieren:

= Die Nacherwerbsphase beginnt nicht erst mit Erreichen der formellen Berentung, sondern
wirkt in die letzten Jahre beruflicher Tatigkeit hinein. Eine gelingende Lebensgestaltung im
Alter erfordert eine friihzeitige Vorbereitung auf die Nacherwerbsphase.
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= Mit dem Wegfall der taglichen Erwerbsarbeit entfallt die strukturierende Gestaltung der
Zeit, aber auch der alltdglichen Versorgung. Es missen neue Strukturierungsformen und
Alternativen zu bisherigen Versorgungsformen entwickelt werden.

= Fur die meisten Menschen ist es im Alter sehr wichtig, in ihrem vertrauten Lebens- und
Wohnumfeld bleiben zu kénnen.

= Alterungsprozesse sind mit einer Zunahme gesundheitlicher Probleme und Einbuf3en in
den Selbstversorgungskompetenzen verbunden, die es zu kompensieren gilt.

Spezifika hinsichtlich der Lebenssituation von Menschen mit geistiger Behinderung im Alter
kénnen aus den folgenden Faktoren resultieren:

= den subjektiven Mdglichkeiten der Verarbeitung von Verdnderungsprozessen, die eine
Identifikation mit dem Alter erschweren (kénnen),

= den biographischen Besonderheiten,

= den gesundheitlichen Risiken, denen diese Menschen im Verlauf ihres Lebens verstarkt
ausgesetzt waren (u.a. schlechtere medizinische Versorgung, erhéhte Anfalligkeit fur
Erkrankungen / Ko-Morbiditat)

= dem haufig weniger ausgepragten sozialen Netzwerk und dem haufigen Fehlen von Ehe-
oder Lebenspartner_innen und der ,Folgegeneration“ eigener Kinder und Enkel.

Es ist im deutschsprachigen Raum erst in Ansatzen erforscht, wie Menschen mit geistiger
Behinderung alterungsbedingte Verdnderungsprozesse subjektiv wahrnehmen und fur sich
bewerten. Die Vertreter_innen stationarer Wohnanbieter berichten von der Erfahrung, dass es
bei diesem Personenkreis deutliche Diskrepanzen zwischen objektiv feststellbaren
Alterungsprozessen und dem subjektiven Empfinden de s eigenen Alters gibt. Verande-
rungen der physischen und psychischen Verfassung wirden von den betreffenden Menschen
zwar als einschneidende Verédnderungen wahrgenommen, aber in der Regel nicht mit dem
fortschreitenden Lebensalter in Verbindung gebracht. Auf ihr Alter angesprochen, so die
Schilderung zweier Expertinnen, die seit vielen Jahren mit der Begleitung von Senior_innen mit
geistiger Behinderung befasst sind, wirden diese Menschen angeben, deutlich jinger zu sein,
als dies tatsachlich der Fall sei, und auf die mit dem Alterwerden einhergehenden Verande-
rungen mit Irritation und Ratlosigkeit reagieren:

+Wir kennen ganz viele Menschen mit Behinderung, die keine Identifikation mit
ihrem realen, tatséchlichen Lebensalter  haben. Wenn man sie nach ihrem Alter
fragt sind sie oft 18, dabei sind sie aber schon 80. Um diese Bilder Ubereinander zu
bringen, da braucht es kognitive Fahigkeiten. Wie kann ich 16 sein, oder gerade aus
der Schule gekommen sein, wenn ich aber pl6tzlich nicht mehr richtig laufen kann?
Oder wenn die Haut sich veradndert? Dann wird die Haut plétzlich gar nicht als alte
Haut erkannt, sondern als eine Krankheit. Sie sagen: ,Was ist das plétzlich? Warum
krieg ich da so Flecken? Ich bin doch erst 16. Da hat man doch nicht solche
Flecken!’.”

Als eine Begriindung wird angefiihrt, dass das Erleben und Verarbeiten von Veranderungen bei
Menschen mit geistiger Behinderung in besonderer Weise von Emotionen bestimmt werde,
wohingegen ihnen Grenzen gesetzt seien hinsichtlich ihrer Ressourcen, das Geschehen(d)e zu
reflektieren und sich dartiber weitere Kompensationsmdglichkeiten zu erschliel3en.
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Die subjektiven Wahrnehmungs- und Verarbeitungsprozesse kénnen ihrerseits nicht losgeldst
von den Lebensumstanden gesehen werden, unter denen diese Menschen aufgewachsen und
alt geworden sind. Die Lebenslaufe der heute alten Menschen mit geistiger Behinderung als
Ganzes weisen eine Reihe von biographischen Besonderheiten auf. Die Struktur des
Lebenslaufs ist gekennzeichnet durch die Abfolge von Lebensphasen, in denen jeweils
spezifische Entwicklungsaufgaben zu bearbeiten sind. Zu den bedeutsamen Eckpunkten in
diesem Prozess gehdren beispielsweise der Schulbesuch, die Aufnahme einer Erwerbstatigkeit
(in der Regel verbunden mit dem Auszug aus der Herkunftsfamilie und der Grindung eines
eigenen Hausstandes), die Erfahrung von Partner- und Elternschaft sowie das altersbedingte
Ausscheiden aus dem Erwerbsleben (Renteneintritt). Wenn man die Lebens(ver)laufe des
benannten Personenkreises auf diese Strukturelemente hin in den Blick nimmt, zeigen sich hier
deutliche Unterschiede: Die heute alten Menschen mit geistiger Behinderung (Geburtsjahr-
gange 1950 und alter) sind in einer Zeit aufgewachsen, in der sich das System der Behinder-
tenhilfe in Deutschland noch im Aufbau befand. Bei Einfihrung der Schulpflicht fir Menschen
mit geistiger Behinderung waren diese Menschen bereits im Jugend- bzw. Erwachsenenalter
und haben vom Angebot des ausdifferenzierten Forderschulsystems in der Regel nicht mehr
profitieren kdénnen. Die Chance auf eine Teilhabe am Erwerbsleben, zumeist in Form einer
Beschaftigung in Werkstatten fir behinderte Menschen, deren flachendeckender Ausbau nach
der formalrechtlichen Anerkennung dieser Einrichtungen im Schwerbehindertengesetz aus dem
Jahr 1974 begann, erschloss sich den meisten von ihnen — wenn Uberhaupt — erst ab dem
mittleren Lebensalter. Erfahrungen einer selbstédndigen und selbstbestimmten Lebensfiihrung
bilden in dieser Generation die Ausnahme. Heute bereits altere Menschen mit geistiger
Behinderung haben vielfach einen grof3en Teil ihres Lebens in stationdren Unterbringungs-
formen verbracht, deren Konzeptionen Uber eine lange Zeit von den Grundséatzen der Firsorge
und Rundumversorgung dominiert waren.

Insgesamt betrachtet sind die Biographien dieser Menschen in vielfaltiger Hinsicht durch das
Leben in den Sonderwelten von Institutionen und Hil fesystemen bestimmt. Eine Expertin
beschreibt die Auswirkungen dieser besonderen Lebensumstande und -bedingungen wie folgt:

,ES fehlen ja oft ganze Bezugspunkte , die wir in unseren Lebensphasen
haben, ja. Also angefangen von Kindergarten oder Schule oder Arbeitsplatz oder
so. Es ist dann in der Regel der Werkstattarbeitsplatz, ist ja auch ein Arbeitsplatz,
aber es sind schon gesonderte Systeme, also es fehlen ja viele Bezugspunkte, die
(...) unsere Rollen auch ausmachen . Also die Rollenvielfalt ist in der Regel auch
kleiner , oder die Menschen werden oft in ihren Rollen gar nicht so dezidiert
wahrgenommen. Und das macht ja auch alles in der Lebensphase Alter nachher
was aus.”

Eine weitere Besonderheit, die fur die Situation von Menschen mit geistiger Behinderung im
Alter in spezifischer Weise pragend ist, besteht darin, dass sie im Verlauf ihres Lebens kaum
die Moglichkeit hatten, ein eigenes soziales Netz aufzubauen, was von den Gesprachs-
partner_innen wie folgt beschrieben wird:

.Menschen ohne Behinderung haben in der Regel noch mal einen ganz eigenen
Strang, den Menschen mit Behinderung nicht erfahren. Das ist Familie. Eigene
Familie. Kinder. Die Kinder ziehen irgendwann aus und dann ist man auch irgend-
wann Rentner, aber es gibt eben den Strang von eigener Familie, von eigener
gegriindeter Familie. Oder auch den eigenen Freundeskreis, den ich aktiv betreibe.
Und da sind Menschen mit Behinderung eingeschrankt. Da sind sie ,behindert’ an
der Stelle. Die leben diesen ganzen Strang nicht. Und der fehlt dann auch im Alter.”
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Als Folge dieser besonderen Lebensumstédnde, in denen sich Menschen mit Behinderung
befinden, sehen die befragten Expert_innen Bildung Uber das Alter als eine Hauptaufgabe der
Altenarbeit mit Menschen mit Behinderung. Dabei ist zu berticksichtigen, dass Menschen mit
geistiger Behinderung sich Wissen Uber das Alter anders aneignen:

+Also Bildung ist ein grol3es, grolles Thema  und das sehr breit, also Uber alles
Mogliche. Eben auch: Was bringt Alter mit sich an Gefahrdung, Dispositionen wie
gesagt korperlicher Art, psychisch? Was ist mit Altersdepression, ist das auch eine
Stoffwechselgeschichte im Zweifelsfall im Alter? Das muss ich wissen. Ich muss mit
Arzten darlber reden. Das nachste Thema ist, dass leider Arzte haufig nicht alters-
bedingte Probleme als altersbedingt ansehen, sondern als psychisch-/ behinde-
rungsbedingt.”

Die Notwendigkeit, ein Angebot zur Tagesstruktur fir Senior_innen vorzuhalten, stellt sich fur
die Wohnanbieter spatestens dann, wenn die ersten Bewohner_innen aus dem Erwerbsleben
ausscheiden und ganztagig in der Wohneinrichtung anwesend sind. Fir Vollzeiteinrichtungen
bedeutet dies, die in der Regel bereits vorhandenen Angebote auf die Bedarfslagen im Alter hin
weiterzuentwickeln. Trager von Wohneinrichtungen fiir (ehemals) erwerbstatige Menschen mit
Behinderungen stehen vor der Aufgabe, ein solches Angebot neu zu konzipieren und einzu-
richten.

In stationaren Wohnformen der Behindertenhilfe sind Leistungen der Eingliederungshilfe zur
Teilnahme an einrichtungsinternen MalRnahmen zur Tagestruktur innerhalb des Wohn-
bereichs (Leistungstyp 23) oder in eigenstindigen Organisationseinheiten (Leistungstyp 24)
maoglich. Die Gewahrung von Leistungen nach dem LT 24 setzt dabei eine Mindestteilnahme
der betreffenden Person an drei Werktagen und in der Summe bis zu 2 Stunden t&glich voraus.
Nach der Eingliederungshilfestatistik erhalten derzeit in Westfalen-Lippe knapp 70 % der
Bewohner_innen, die das 60. Lebensjahr vollendet haben und nicht (mehr) erwerbstétig sind,
entsprechende Leistungen (Quelle: LWL-Statistik, Stand: 1.1.2009).** Bei der Planung solcher
Angebote miussen die spezifischen Bedurfnisse alter werdender Menschen mit Behinderungen
im Blick behalten werden. Die Tagesstruktur fur Senior_innen kann — wie es Interview-
partner_innen formulieren — nicht darauf abzielen, eine ganztagige Beschéftigung analog des
zeitlich reglementierten Tatigseins in der Werkstatt fir behinderte Menschen anzubieten,
sondern muss die individuellen Bedarfe nach Phasen der Rekreation und Phasen des
LJAngeregt-sein-Wollens” im Alter mit beriicksichtigen. Den ,Spagat‘ zwischen individuellen
Bedarfen von (berenteten) Senior_innen einerseits und der Finanzierungslogik der Kostentrager
andererseits erfolgreich zu bewadltigen, ist aus Sicht der befragten Anbieter ein schwieriges
Unterfangen. Kritik an der gegenwartigen Regelung wird dahingehend geédufRert, dass die
Finanzierung dieser Angebote an die Vorgabe gebunden sei, die individuelle Inanspruchnahme
zur Génze entweder innerhalb der Wohneinrichtungen oder aber dort in eigenstandigen
Organisationseinheiten wahrzunehmen, und dass eine flexible Nutzung beider Mdglichkeiten im
Einzelfall ausgeschlossen sei. Zum Anderen sei eine Nutzung externer Angebote unter den
bestehenden leistungsrechtlichen Vorgaben derzeit nicht durch die Eingliederungshilfe finan-
Zierbar.

24 Uber die Griinde, warum nicht bereits fiir alle Senior_innen ein solches Angebot verfiigbar ist, kann an dieser
Stelle nur spekuliert werden: Zum Einen wére zu vermuten, dass bei einem Teil der potentiell anspruchsbe-
rechtigten Personen es der Gesundheitszustand nicht zuldsst, solche Angebote — unter den Mindestvorgaben der
Anwesenheitszeit — auch tatséchlich in Anspruch zu nehmen. Zum Anderen benétigt die Einrichtung einer
Mindestzahl an (potenziellen) Nutzer_innen, um ein solches Angebot Uberhaupt installieren zu kdnnen.
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3.2.2.2 Unterstitzung alter werdender Menschen mit g eistiger Behinderung in
Wohnangeboten der Behindertenhilfe

Die beschriebenen Herausforderungen in der Gestaltung der Lebensphase Alter stellen sich in
der stationdren wie auch der ambulanten Betreuung von Menschen mit Behinderungen
gleichermaf3en. Bei der Entwicklung von Angeboten bestehen je nach Wohnform jedoch
unterschiedliche forderrechtliche und strukturelle Voraussetzungen, die bei der Planung zu
berlcksichtigen sind.

Tagesstrukturierende MalRnahmen

Spatestens dann, wenn die ersten Bewohner_innen aus dem Erwerbsleben ausscheiden und
ganztagig in der Wohneinrichtung anwesend sind, sehen sich Anbieter von Vollzeit-
einrichtungen in der Situation, in der Regel bereits vorhandene Angebote auf die Bedarfslagen
im Alter hin weiterzuentwickeln. Trager von Wohneinrichtungen fiir (ehemals) erwerbstatige
Menschen mit Behinderungen stehen vor der Aufgabe, ein solches Angebot neu einzurichten.

In stationdaren Wohnformen sind Leistungen zur Teilnahme an einrichtungsinternen
MaRnahmen zur Tagestrukturierung innerhalb des Wohnbereichs (Leistungstyp 23) oder in
eigenstandigen Organisationseinheiten (Leistungstyp 24) moglich. Die Gewéhrung von
Leistungen nach dem LT 24 setzt dabei eine Mindestteilnahme der betreffenden Person an drei
Werktagen und in der Summe bis zu 2 Stunden téglich voraus.

Anforderungen in der pflegerischen Versorgung

Es ist fur die Leistungsanbieter der Behindertenhilfe keine grundsatzlich neue Herausforderung,
innerhalb der Versorgung von Menschen mit Behinderungen auch die im Einzelfall erforderliche
Pflege zu gewéhrleisten. Das Vorliegen einer (lebenslangen) Behinderung bedeutet dabei nicht
zwangslaufig auch einen Bedarf an entsprechenden Leistungen tber die gesamte Lebensdauer
hinweg. Nach den amtlichen Statistiken der gesetzlichen Pflegeversicherungen erhalten derzeit
knapp 40% der Bewohner_innen in stationdren Einrichtungen der Behindertenhilfe die pauscha-
lierten Leistungen zur Pflege nach § 43a des 11. Sozialgesetzbuches. Die Bearbeitung dieses
Themas unter dem Gesichtspunkt ,Alter* muss sich daher nicht mit der Frage befassen, ob
solche Leistungen prinzipiell vorzuhalten sind. Es gilt vielmehr zu eruieren, inwieweit sich aus
einem (zusatzlichen) alterskorrelierten Pflegebedarf spezifische Anforderungen ergeben, und
auf welche Weise ihnen entsprochen werden kann.

Unstrittig ist, dass durch die sukzessive Angleichung der Lebenserwartung geistig behinderter
Menschen an die durchschnittliche Lebenserwartung in der Gesamtbevdélkerung der Bedarf an
Pflegeleistungen innerhalb der Wohnangebote der Beh indertenhilfe sowohl in quantita-
tiver wie qualitativer Hinsicht steigen wird . Letzteres bedeutet vor allem eine Zunahme an
Anforderungen, die den Bereich der Behandlungspflege betreffen. Um die pflegebezogenen
Aufgaben erfillen zu kénnen, sind die vorhandenen personellen Ressourcen auf diesen Bedarf
hin zu Uberprifen und fachliche sowie konzeptionelle Erganzungen vorzunehmen.

Anforderungen in ambulant unterstutzten Settings

Die Erfahrungen mit der Unterstiitzung &lter werdender Menschen mit Behinderungen, die in
ambulant betreuten Wohnformen leben, beziehen sich zurzeit noch auf Einzelfalle. Wenngleich
davon auszugehen ist, dass die bereits referierten Bedarfslagen auch hier bedeutsam werden,
sind die damit verbundenen Aufgaben nicht in gleicher Weise zu l6sen, wie in stationaren
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Wohnkontexten. Konzeptionelle (Vor-) Uberlegungen zum Umgang mit entsprechenden
Bedarfen in ambulanten Wohnsettings werden im Folgenden dargelegt.

Gesundheits- und pflegebezogene Aufgaben werden kinftig auch in ambulant betreuten
Wohnarrangements zunehmen. Analog der skizzierten Mehrbedarfe von alter werdenden
Menschen in stationdren Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe ist hier ebenfalls von einem
prospektiv steigenden Bedarf beziglich der Inanspruchnahme arztlicher Versorgung und
Therapie sowie bei der pflegerischen Versorgung auszugehen.

In Bezug auf die Sicherstellung von Pflege sehen sich die Anbieter vor die Aufgabe gestellt,
Kooperationen mit den entsprechenden Dienstleistern vor Ort auf- und auszubauen. Auf welche
Weise dies geschehen kann, schildert der nachfolgende Gesprachsausschnitt:

-Wir haben im Kreis zusammen mit Angehérigen und der dort anséssigen Kreisver-
einigung einen runden Tisch ,Pflege* gegriindet, in dem genau solche Dinge
besprochen werden. Was kénnen wir zusammen auf die Beine stellen? Wo kénnen
wir uns vernetzen? Weil die Angebotsnachfrage ja nicht schlagartig mit 200 Nutzern
da ist, sondern wir missen gucken, dass wir Alle versuchen, einen Teilbereich ab-
zudecken. So sind wir auch im Gesprach mit Pflegeeinrichtungen, ob wir da
vielleicht Kooperationen eingehen konnen, [ob] die bereit sind, mit uns ein
besonderes Konzept zu erarbeiten”.

Erhohte Aufmerksamkeit wird der gesundheitlichen Vorsorge und Versorgung zukommen
missen. Hier ist insbesondere auf gesundheitliche Veranderungen bei den Nutzer_innen Zu
achten, um rechtzeitig reagieren zu konnen. Dies wird als umso wichtiger angesehen, da —
anders als im stationaren Wohnkontext — der Kontakt zu Klient_innen auf eine geringe Zahl an
bewilligten Fachleistungsstunden pro Woche beschrankt ist und daher entsprechende
Beobachtungen nur punktuell méglich sind. Personalfluktuation und eingeschranktere Moglich-
keiten des Austausches zur individuellen Betreuungssituation kénnen zusatzlich das Risiko
erhohen, Hinweise auf Verdanderungen in der gesundheitlichen Verfassung nicht zeithah zu
erkennen:

.Einerseits missen wir uns neu einstellen, was Beobachtungs- und Verstehens-
anteile angeht. Also, friiher hat er sein Brot immer in die Brottrommel gelegt. Jetzt
komme ich und er will ein Brot machen, es liegt im Kihlschrank, beim nachsten Mal
liegt es auf den Tellern im Kichenschrank. Was heil3t das, so? War das immer
schon so? Ist das seine Vorliebe oder weil3 er nicht mehr, wo das Brot hingehort?
(...) Oder jemand hat morgens korperliche Ausfallerscheinungen irgendwelcher Art
und ich kriege die aber nachmittags nicht mit, wenn er sie nicht artikuliert. Ja, (...) da
missen wir starker in die Beobachtung rein (...) auch andere Sachen
dokumentieren, mit dem Bewohner gemeinsam, damit der auch ein Gespur dafur
entwickelt, was sich bei ihm tut. (...) Ja, also das ist ein ganz anderes Feld, als der
stationare Bereich und da kommen sicherlich noch ganz erhéhte Anforderungen auf
uns als Dienst zu."

Ldsungen sind auch fiur Situationen zu entwickeln, in denen eine ambulante Betreuung in

ihrem urspringlich bewilligten Umfang temporér nich t ausreicht . Dies ist beispielsweise
dann der Fall, wenn Menschen mit Behinderungen aus einer stationaren Krankenhausbe-
handlung entlassen werden, sie aber noch nicht in der Lage sind, ihren Alltag in der gleichen
Weise wie zuvor zu bewadltigen. Spezifische Angebote flir eine Phase der Anschlussheilbe-
handlung oder ambulanten Rehabilitation stehen in der Regel nicht zur Verfigung. Hier ware
nach Auffassung der befragten Anbieter die Moglichkeit einer Kurzzeitbetreuung in einer
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stationaren Wohneinrichtung zu erwégen, solange bis die Selbsthilfekompetenzen eine
ambulante Betreuung wieder als ausreichend erscheinen lassen:

~wWenn man nach der Einfilhrung der DRG’s jetzt mal guckt, wie Krankenhausent-
lassungen stattfinden. Da wird z.B. ein Mensch nach Schlaganfall nach 5 Tagen
entlassen! Da wei3 man noch gar keiner, wie viel Hilfe da in vier, sechs oder acht
Wochen wirklich notwendig ist. Und ob dieser Mensch in seine Einrichtung zurtick
kann oder nicht. Und damit dieser Mensch nicht schlagartig ins Pflegeheim ziehen
muss, sind eben solche Kurzzeitwohnplatze, die man in solchen akuten Krisen
nutzen kann, einfach ungeheuer wichtig!"

Eine Option fur die Unterstitzung in der Gestaltung freier Zeit fur Betreute in ambulant
unterstitzen Settings, die von Anbietern vorgeschlagen wird, kdnnte sein, entsprechende
Angebote in stationaren Wohnformen fir externe Nutzer_innen (aus ambulant betreutem
Wohnen oder bei Familien lebend) im Einzugsgebiet dieser Einrichtungen zu 6ffnen, wie dies
erst in Einzelféllen nach Ricksprache mit dem Kostentrager praktiziert wird.

Transfer von gerontologischem Fachwissen und des Ha ndlungsrepertoires der
Altenhilfe

Anbieter, die bereits mit der Betreuung alter werdender Menschen mit geistiger Behinderung
befasst sind, haben nach eigenen Aussagen damit begonnen, die bislang vorrangig durch
padagogisches Personal geleistete Unterstlitzung durch die Einbindung von Pflegefach-
kraften zu ergadnzen. Um eine angemessene pflegerische Versorgung im Alter sicherzustellen,
favorisieren die befragten Wohnanbieter das Modell der ,beratenden Pflegefachkraft *“, das sie
in der Praxis bereits umsetzen. Es handelt sich dabei um Fachkrafte der Kranken- bzw.
Altenpflege , die innerhalb der Wohneinrichtungen schwerpunktmafig folgende Aufgaben
Ubernehmen:

= Unterweisung in Fragen der Ermittlung und Umsetzung alterskorrelierter Pflegeleistungen
im Einzelfall,

= Hilfe bei der Bearbeitung administrativer Belange, die sich im Zusammenhang mit der
Erbringung von Pflegeleistungen fir (alter werdende) Menschen mit Behinderungen
ergeben (beispielsweise Beantragung von erforderlichen Hilfsmitteln bei den zustandigen
Leistungstragern).

Klarungsbedarf auf der leistungsrechtlichen Ebene

Die Expert_innen berichten von Problemen bei der Refinanzierung von Pflegeleistungen:
Stationare Wohnanbieter &ufRern die Kritik, dass die pauschalierte Abgeltung der zu
erbringenden Pflegeleistungen in stationdren Wohneinrichtungen dem altersabhéangig stei-
genden Pflegebedarf nicht mehr entspricht. Weitere Probleme treten bei der Gewadhrung der
notwendigen sachlichen Ausstattung auf: Anbieter stationarer Wohnangebote fiir Menschen mit
Behinderungen berichten, dass es bei der Beantragung von Hilfsmitteln zur Pflege immer
wieder zu langwierigen Abstimmungs- und Klarungsprozessen mit den zustandigen Kosten-
trdgern komme. Die Vertreter_innen stationdrer Wohnanbieter beschreiben diese Situation in
den Interviews wie folgt:

~Venn es bezahlt wird, fragen wir nicht nach. Und da, wo sich ein Sachbearbeiter
[der zustdndigen Pflegekasse] querstellt, versuchen wir zu argumentieren. An
irgendeiner Stelle ist dann Schluss! Und dann missen wir selbst einsteigen. Das ist
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bei jedem Hilfsmittel so. Bei jedem Wannenlifter, bei jedem Pflegebett, bei jeder
Wechseldruckmatratze so! Bei jedem Hilfsmittel, was nicht absolut personen-
bezogen ist, stehen wir genau an dieser Stelle.”

.Ja, die sagen: ,Ihr seid doch eine Pflegeeinrichtung, das musst ihr doch stellen‘. Wir
sagen dann: ,Nein, wir sind keine Pflegeeinrichtung, wir sind [eine Einrichtung der]
Eingliederungshilfe, das ist etwas anderes’. [Wir] mussen denen dann wieder den
Unterschied erklaren, was das heif3t. Und dann versuchen die das wieder an den
Kostentrager [den Uberértlichen Sozialhilfetrager] weiterzuschieben. (...) Und so ist
es jedes Mal, wenn es um irgendwelche Pflegemittel geht, dass wir immer wieder
dazwischen stehen und immer wieder versuchen muissen, dass irgendwo durch-
zukriegen, so*.

Die Forderungen der Expert_innen im Blick auf die Leistungen der Pflegeversicherung richten
sich auf

« die Anerkennung der stationaren Wohnformen als ,Hauslichkeit” im Sinne des SGB XI,
die eine Inanspruchnahme von Pflegeleistungen in vollem Umfang ermdglicht, sowie

» Erleichterungen bei der Beantragung von personenbezogenen Hilfsmitteln fir Menschen
mit Behinderungen, die in stationdren Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe unterge-
bracht sind.

Anforderungen in der medizinischen Versorgung

Anbieter der Behindertenhilfe bestatigen aus ihren Erfahrungskontexten heraus, dass behinde-
rungsbedingte (Vor-)Schadigungen der gesundheitlichen Verfassung im Alter kumulieren und
damit den (zeitlichen und personellen) Bedarf an medizinischer Versorgung in die Héhe treiben.
Dieser Mehraufwand sei in der stationdren, aber insbesondere in der ambulanten Versorgung
von Menschen mit Behinderungen personell sowie finanziell-leistungsrechtlich noch nicht
abgedeckt.

LAlso wenn es die kdrperliche Hinfalligkeit ist, sicherlich in dem Bereich zu gucken.
Wir missen [mit diesen Menschen] 6fter zum Arzt, es muss mal operiert werden,
dann muss eben noch mal operiert werden, dann ist irgendwann die zweite Hifte
dran und dann geht dies nicht mehr so. (...) Wenn jemand ein Leben lang in einer
sehr schwierigen Kérperhaltung ist und die Organe leiden, dann leiden die nattrlich
zehn Jahre spéater auch zehn Jahre mehr, ja. Also diese Schraube geht weiter, die
kénnen Sie nicht irgendwann einfach stoppen, sondern das, was vorher schon da
war, das spitzt sich dann weiter zu. Und darauf missen wir nattrlich reagieren mit
erhdhter medizinischer Versorgung, mehr Krankenhaus aufenthalten.

Des Weiteren benennen die Expert_innen (medizinische) Klarungsbedarfe: Oft sei nur schwer
auszumachen, inwieweit es sich bei der Verschlechterung der gesundheitlichen Verfassung um
behinderungsbedingte oder um alterungsbedingte Erscheinungen handle. Sie konstatieren
deutlich die Notwendigkeit der Fortbildung von Fachkraften der Behindertenhilfe zu alterspe-
zifischen Themen, um die gesundheitliche Versorgung von Menschen mit geistiger Behinderung
auf hohem Niveau sicherstellen zu kénnen. Bisher werden hier priméar trégerinterne Weiter-
bildungsmaRnahmen konzipiert und umgesetzt, die situationsbezogen erfolgen. Besonders
deutliche Defizite bestiinden in der Differentialdiagnostik von demenziellen Krankheitsbildern
bei Menschen mit geistiger Behinderung.
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Welcher zeitliche und personelle Mehrbedarf  bei der Begleitung alter werdender Menschen
mit Behinderungen in gesundheitlichen Fragen entsteht, illustriert die Aussage eines Wohn-
anbieters aus dem von uns befragten Expert_innenkreis, der seit Uber fliinfzehn Jahren eine
Wohngruppe mit Uberwiegend Senior_innen betreut:

,ES fallt ungeheuer viel Zeit an, die genutzt wird fir Arztbesuche, fir Krankenhaus-
begleitungen und administrative Begleitung, die in diesem Bereich anfallen. Wir
haben das mal tber ein Jahr hinweg dokumentiert. Das ist ungeheuerlich, was an
Arztbesuchen anféllt! Fur diese Wohnstatte (...) ist das stundentechnisch ein Mit-
arbeiter rund 7,5 Stunden am Tag . Das ist eine volle Stelle! Da ist noch keine
Krankenhausbegleitung drin, da ist noch kein Kontakt mit der Apotheke, Rezept-
bestellung, Administration drin. Das ist nur die erforderliche Zeit fiir die Arztbesuche!
Ein Mitarbeiter Uber das ganze Jahr, den man eigentlich dafur frei stellen musste.
(...) Das ist der zuséatzliche Bedarf auf eine Gruppe mit 15-17 Senioren.”

Wie sinnvoll Zwischenlosungen in Form einer Kurzzeitbetreuung in einer stationdren
Einrichtung sein kénnen, zeigt sich auch in Fallen, in denen eine hausliche Versorgung
plétzlich zusammenbricht oder ein anderer Wohnanbieter die erforderliche Betreuung nicht
mehr gewahrleisten kann:

»Wir machen das (...) um zu gucken, wo gibt es wohnortnah fiir diesen Menschen
eine gute Unterbringung? Wo passt er hin? Was ist sein Bedarf? Wie kann man da
eine gute Losung finden? Wir kennen das auch aus anderen Wohnstétten, die uns
auf einmal sagen: ,Den Menschen kdnnen wir nicht mehr betreuen! (...) Wir haben
weder die Kapazitaten noch das Know-How, um diesen speziellen Pflegebedarf
umzusetzen!” Oder jemand ist austherapiert (...) und kann nicht weiter versorgt
werden. (...) Wir versuchen darauf zu reagieren, indem wir dann verschiedene — wir
nennen es Kurzzeitwohnplatze — haben. Das nimmt den Druck raus, dass man nicht
SO0 eine Uberstirzte Reaktion Uber den weiteren Verbleib dieser Person treffen
muss.“

Fiur Kurzzeitwohnplétze sprechen — wie der Anbieter betont — nicht nur Kostengesichtspunkte
(Vermeidung einer vorschnellen Einweisung in kostenintensivere Betreuungsformen, wie bspw.
Pflegeheime), sondern auch, dass sie in einer fur den Betroffenen ohnehin belastenden
Situation die Madglichkeit schaffen, individuell befriedigende Loésungen zu finden. Da eine
Platzzahlerweiterung in stationaren Kontexten politisch derzeit nicht gewollt ist, kdbnne die
Bereitstellung solcher Angebote allerdings bislang nur durch eine innere Differenzierung des
eigenen Wohnangebotes erreicht werden.

3.2.2.3 Unterstitzung alter werdender Menschen mit  geistiger Behinderung in
familiarer Betreuung

Nach vorliegenden Berechnungen leben in Westfalen-Lippe etwa 10.000 Erwachsene mit
geistiger Behinderung bei Angehorigen (vgl. Dieckmann et al. 2010, 32f.). Dabei sind es vor
allem jungere Erwachsene, die noch in ihrer Herkunftsfamilie wohnen. Mit zunehmendem Alter
der betreffenden Personen nimmt ihr Anteil erwartungsgemaf deutlich ab. Schatzungen zufolge
betragt der Anteil der geistig behinderten Senior_innen, die keine professionellen Wohn-
angebote in Anspruch nehmen, weniger als 10 % (a.a.O.).

Uber die Situation dieser zahlenmaRig kleinen Gruppe von alten Menschen und ihrer Familien
liegen keine gesicherten Daten vor. Auch die von uns befragten Wohnanbieter berichten davon,
nur wenige Einblicke in diese Versorgungskonstellatione n zu haben. Nach ihren
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Erfahrungen entwickeln viele Familien Uber die Jahrzehnte der Betreuung hinweg eine sehr
starke Innenorientierung und Verantwortlichkeit, die sie veranlasst, die Versorgung unter allen
Umstanden alleine zu bewadltigen, auch wenn sich mindestens die Eltern ihrerseits mit den
Begleiterscheinungen des eigenen Alterns auseinandersetzen missen. Die Inanspruchnahme
externer Hilfe- und Unterstitzungsangebote  erfolgt in solchen Féllen h&aufig erst im Notfall .

Die Wahrscheinlichkeit solcher Anlasse steigt jedoch mit dem fortschreitenden Lebensalter der
betreffenden Personen und ihrer ebenfalls alter werdenden Unterstltzer_innen deutlich an.
Neue Bedarfslagen ergeben sich beispielsweise dann, wenn der behinderte Angehérige aus
dem Erwerbsleben ausscheidet und ganztdgig in der Familie versorgt werden muss, oder
wenn alterskorrelierte Pflegebedarfe  oder demenzielle Erkrankungen einsetzen. Probleme
bei der familiaren Versorgung kénnen auch auftreten, wenn die Unterstitzenden selbst
temporar oder langfristig erkranken und daher nicht mehr fir die Betreuung zur Verfligung
stehen.

Obwohl die Sorge um die Zukunft des alter werdenden Familienmitglieds grol3 ist und die
Belastungen mit fortschreitendem Alter zunehmen, vermeiden es die betreffenden Eltern und
Angehdrigen vielfach, auRerfamilidre Unterstitzung in Erwagung zu ziehen. Die Expert_innen
berichteten, dass sie zwar von einigen — zumeist alten — Eltern vorsorglich darum gebeten
werden, sich im Bedarfsfall um den behinderten Angehérigen zu kimmern, aber l&ngerfristig
geplante Ubergange bisher die Ausnahme seien. In der Regel werden Hilfeanbieter erst dann
kontaktiert, wenn das familidre Unterstiitzungssystem in seiner Funktionalitat bereits erheblich
gefahrdet oder schon zusammengebrochen ist. Dies belegen auch die nachfolgend referierten
Erfahrungen:

-Wir haben immer wieder solche Falle, in denen dann relativ rasch etwas passieren
muss, weil dann ein alternder Vater beispielsweise, der immer mit seiner Tochter
gelebt hat und das ging auch ganz wunderbar, (...) der dann auf einmal selbst hoch-
altrig schon ins Krankenhaus muss oder sonst irgendwas und dann muss irgendwas
passieren, so, zack!"

-.Manchmal kriegen wir nur einen Anruf von jemandem: ,Da ist die Mutter mit Ober-
schenkelhalsbruch ins Krankenhaus gekommen und der Vater ist schon langer ver-
storben und was machen wir jetzt mit dem behinderten Angehérigen?’ Oder dass
ein alleinerziehendes Elternteil dement wird und das ,Kind’ mit 50 oder 60 Jahren
dann noch untergebracht werden muss. Das ist ganz haufig der Fall.

.und wir haben ja genau diese Situation oft. Pl6tzlich ist ein Notfall: Krankenhaus!
[Angehdrige] kommen nicht wieder zurtick, ja und was jetzt? Ja das ist eigentlich
mehrfach im Jahr.”

+Also wir haben schon haufiger Menschen aus dem Pflegeheim bei uns in den Ein-
richtungen aufgenommen, weil das Pflegeheim einfach die Zwischenstation sein
musste, weil die Dringlichkeit eben so hoch war. Die Mutter mit ihrem behinderten
Sohn zusammen ins Pflegeheim kam. Das ist auch nicht selten.”

Solche akuten Notfallsituationen fihren dazu, dass der Wechsel alterer Menschen mit
geistiger Behinderung aus der Familie heraus in eine andere Unterbringungsform sehr h&ufig
unvorbereitet und schnell erfolgen muss.

Die zentrale Herausforderung wird nach Auffassung der Anbieter jetzt und in Zukunft darin
bestehen, wie der frihzeitigere Zugang zu diesen Familien gestaltet werden kann, um solche
Situationen wenn auch nicht vermeiden so doch entschérfen zu kénnen. Bei Familien mit geistig
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behinderten Jugendlichen und jungen Erwachsenen hat sich die Beteiligung der Familien-
unterstiitzenden Dienste (FUD) als sinnvoll erwiesen. Eine Uberlegung ist, diese Dienste
starker in die Beratung und Begleitung von Familien mit alteren Menschen mit Behinderungen
einzubinden , um frilhzeitig Gefahrdungen zu erkennen und Losungswege aufzuzeigen. Andere
Maoglichkeiten, die bereits im Zusammenhang mit der Unterstlitzung von Senior_innen im
ambulant betreuten Wohnen angesprochen wurden, betreffen die Offnung der tagesstruktu-
rierenden Angebote fir die zuhause lebenden Rentner_innen und das Vorhalten von
Kurzzeitwohnplatzen. Auf diese Weise konnten Familien in der Betreuung unterstiitzt werden,
ohne die Betreuung in der Familie ganzlich aufgeben zu mussen.

3.2.3 Zukunftsaufgaben der Behindertenhilfe: Rahmenb  edingungen fir die
Versorgung alter werdender Menschen mit Behinderung en

3.2.3.1 Ressourcen und Entwicklungsaufgaben

Es besteht unter den befragten Expert_innen Konsens darlber, dass die Versorgung éalter
werdender Menschen mit geistiger Behinderung in den Zustandigkeitsbereich der Eingliede-
rungshilfe gehort und die damit verbundenen neuen Aufgaben daher auch priméar innerhalb der
Behindertenhilfe zu bearbeiten und zu realisieren sind. Die Frage, auf welche Ressourcen die
Anbieter hier bereits zurlickgreifen kénnen und wo es aus ihrer Sicht einer Fortschreibung
bedarf, war Gegenstand der abschlieRenden Resiimees der Gesprache.

Zwei Kernthemen kamen durchweg in allen Interviews zur Sprache: die leistungsrechtlichen
Bedingungen und die Scharfung des fachlichen Profils  durch Weiterqualifizierung péada-
gogischer Mitarbeitender und Einbindung von Fachkraften der Altenhilfe. Dartber hinaus
wurden im Blick auf die Zukunft notwendige Anpassungen im Bereich baulicher Veranderungen
benannt. Ihre expliziten Starken sehen die Anbieter jedoch in ihren Erfahrungen und Kompe-
tenzen in der Erarbeitung und Nutzung padagogischer Konzepte wie etwa der Biografiearbeit
und der Anpassung personeller Konzepte.

Noch wenig Konkretes wird in Bezug auf die ambulante Versorgung geduf3ert. Solange es sich
hier noch um Einzelfalle handelt, wird fiir die Ubergangsphase die Offnung von einrichtungs-
internen Angeboten, wie beispielsweise die Nutzung von Ruf- und Notfallbereitschaften der
stationaren Angebote durch Nutzer_innen im ambulant betreuten Settings desselben Tragers,
favorisiert. Tragerubergreifende Kooperationen finden bisher nicht statt.

Die beiden benannten Themen stellen die vorrangigen Blickwinkel dar, unter denen die
Rahmenbedingungen bei der Versorgung alter werdender Menschen in den Interviews
reflektiert werden.

Personelle und qualifikatorische Erfordernisse

Die zunehmende Zahl alter werdender Menschen mit Behinderungen fuhrt zu neuen Anforde-
rungen in der professionellen Versorgung. Um den Bedarfslagen &lter werdender Menschen
gerecht zu werden, gehen Anbieter dazu Uber, die personelle Ausstattung in ihren
Einrichtungen und Diensten durch die Einbindung von Pflegefachkraften zu erweitern. Der
Bildung multiprofessionell besetzter Teams, in denen sich Mitarbeitende mit ihren fachspe-
zifischen Kompetenzen gegenseitig ergéanzen und bereichern, wird ein wichtiger Stellenwert
beigemessen. Auf den wechselseitigen Wissens- und Erfahrungstransfer zwischen Alten- und

93



Behindertenhilfe sei dabei nicht nur in der Praxis hinzuwirken, sondern auch in den jeweiligen
Ausbildungskontexten: Aufgrund sich verandernder professioneller Anforderungen misse das
Thema Alter in den Lehrinhalten der (heil)pAdagogischen Berufe eine starkere Bericksichtigung
erfahren. Ansétze hierfiir sind in den modifizierten Curricula im Berufsbild der Heilerziehungs-
pflege erkennbar, die zumindest den Aspekt der Pflege stérker in den Fokus nehmen. Damit ist
die Unterstiitzung von Menschen mit Behinderungen in der Lebensphase Alter inhaltlich aber
noch nicht abgedeckt. Die in den Interviews benannten Fort- und Weiterbildungsbedarfe auf
Seiten der padagogischen Mitarbeitenden beziehen sich in gleicher Weise auf die Vermittlung
von Fachkenntnissen zu geragogischen, gerontopsychiatrischen sowie altersmedizinischen
Themenstellungen. Dies gilt umgekehrt auch fur die Qualifizierung von Fachkraften aus dem
Bereich der Altenhilfe, die kinftig vermehrt mit der Versorgung lebenslang behinderter
Menschen befasst sein werden. Hier sei ein Transfer von Wissen und Erfahrungen aus der
Behindertenhilfe sinnvoll, um die spezifischen Bedarfe und bisherigen Lebensumsténde dieses
Personenkreises fachlich berlcksichtigen zu kdnnen.

Ausgestaltung leistungsrechtlicher Rahmenbedingunge n

Die Ausgestaltung der erforderlichen Versorgungsangebote kénnen nicht losgeldst von der
gegenwartigen Finanzierung und der ihnen zugrunde liegenden leistungsrechtlichen
Bestimmungen gesehen werden. Aus Sicht der Leistungsanbieter sind hier angesichts der sich
abzeichnenden Bedarfslagen im Alter eine Reihe von bislang noch ungel6ésten Fragen zu
klaren.

Die rechtliche Schnittstelle zwischen Eingliederungshilfe und Pflegeversicherung st seit
Einfihrung des SGB Xl in der Weise geregelt, dass pflegerische Leistungen in stationdren
Einrichtungen der Behindertenhilfe in Form eines Pauschalbetrages von 256 € monatlich
abgegolten werden. In Anbetracht des prospektiv steigenden Bedarfs an (zusétzlich) alters-
korrelierter Pflege wird die Hohe der Vergltung — so die begriindete Vermutung — nicht reichen,
um die hier tatsachlich entstehenden Kosten abzudecken.

Die derzeitige Refinanzierung von Malinahmen zur Tagesstrukturierung bezieht sich bislang
ausschlie3lich auf Angebote, die einrichtungsintern fir Bewohner_innen angeboten werden. Fir
externe Nutzer_innen wird eine Inanspruchnahme dieser Angebote auf Grundlage des Einzel-
falles entschieden. Die Leistungsanbieter sehen hier die Notwendigkeit einer verbindlichen
Vereinbarung, wie die Teilnahme in solchen Fallen kinftig geregelt sein soll. Ein originér
strukturelles Problem wird in der Vorgabe gesehen, dass tagesstrukturierende Angebote
entweder intern oder extern erbracht werden mussen, was flexible und an den Bedurfnissen der
Nutzer_innen orientierte Gestaltungsmoéglichkeiten nicht zulassen wirde. Diese Beschrankung
stehe in gewissem Widerspruch zum Grundsatz der individuellen Hilfe- und Teilhabeplanung.

3.2.3.2 Schnittstellen zu anderen Hilfesystemen

Die angesprochenen Handlungsanforderungen bei der Unterstitzung alter werdender
Menschen mit Behinderungen weisen inhaltliche Beriihrungspunkte und Uberschneidungen zu
bestehenden Hilfesystemen und Angeboten aulierhalb der Behindertenhilfe auf. Unstrittig ist,
dass es zur Losung der beschriebenen Aufgaben kiinftig einer (noch) breiteren Vernetzung mit
anderen Hilfeanbietern und Fachkraften bedarf.

Im medizinischen Bereich betrifft dies vor allem die Mdglichkeiten zur Inanspruchnahme
fachérztlicher Betreuung sowie therapeutisch-fachlicher Unterstiitzung, insbesondere im
Umgang mit Demenzerkrankungen, aber auch mit anderen alterskorrelierten Krankheitsbildern.
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Bei Malinahmen zur Freizeitgestaltung und Tagesstrukturierung richten sich diesbeziigliche
Uberlegungen und z.T. auch bereits konkrete Initiativen auf Kooperationen mit entsprechenden
Angeboten im jeweiligen Einzugsgebiet der Einrichtungen, wie beispielsweise Familien-
bildungsstatten, Stadtteil- und Seniorentreffs sowie mit ortsansassigen Vereinen.

Eher gering sind bislang die Kontakte bzw. konkrete Formen der Zusammenarbeit zwischen
stationdren Wohnanbietern und Einrichtungen der Altenhilfe. Wenngleich auf der fachlich-
konzeptionellen Ebene eine enge Zusammenarbeit mit der Altenhilfe fiir wichtig erachtet wird,
kommt sie als ,Ort der Versorgung“ dieses Personenkreises aus Sicht der Behindertenhilfe nur
sehr bedingt in Frage.

Die Klarung von Schnittstellen und der damit verbundenen Option auf Vernetzung und Koope-
ration ist zurzeit noch eine eher theoretische Fragestellung. Erste pragmatische Uberlegungen
bestehen in Bezug auf die Tagesstrukturierung und Gestaltung freier Zeit sowie der Versorgung
von Personen in ambulant betreuten Wohnsettings durch ambulante Pflegedienste. Prospektiv
ware natdrlich an die Einbindung weiterer Angebote zu denken, wie z.B. der von ambulanten
Hospizdiensten.

Anbieter der stationaren Behindertenhilfe versuchen, die Bedarfe intern zu decken, und nutzen
Unterstitzung von auf3en, wenn es erforderlich ist. Die Haltung gegenitber der stationaren
Altenhilfe ist eindeutig: Da die Nutzung von Ressourcen der Pflegeversicherung derzeit nur in
Form eines vollstdndigen Wechsels von Nutzer_innen in das andere System stattfinden kann,
wird diese LoOsungsvariante von den befragten Expert_innen eher abgelehnt: Sofern die
Umstande des Einzelfalles diese Losung nicht — als Ausnahme — fachlich nahelegen, gefahrde
die Inanspruchnahme von Leistungen der Pflege- und Krankenkassen den lebenslangen
Anspruch auf Teilhabe, da unter den derzeitigen Rahmenbedingungen der stationaren Alten-
hilfe der Anspruch auf umfassende soziale Eingliederung aus leistungsrechtlichen und per-
sonellen Griinden nicht eingelost werden konne. ,Kleine Ldsungen®, wie z.B. die Nutzung von
Tagespflegeeinrichtungen oder Kurzzeitpflegeplatzen der Altenhilfe sind bislang noch kaum
erprobt, durften aber fur viele Nutzer_innen ambulanter Wohnformen im Alter eine mdgliche
Perspektive sein, wenn sie alterungsbedingt einen entsprechenden Bedarf haben. Der Wechsel
aus der eigenen Wohnung in die Altenhilfe werde im hohen Alter insgesamt mehr und mehr zur
Normalitat, jedoch sei das, was als Normalitat erscheint, keine Option fir alter werdende
Menschen mit Behinderungen, zumal wenn dies ausschlie3lich aus fiskalischen Griinden bzw.
wegen mangelhafter Versorgungsstrukturen in der urspringlichen Wohnform passieren muss.

Die folgende Aussage einer Interviewpartnerin bringt die Einschatzung der Fachexpert_innen
treffend auf den Punkt:

~sVenn unsere Systeme keine Lernenden sind, dann kann Gesellschaft sich nicht
entwickeln. Das gilt aber sicherlich flir den Bereich der Behindertenhilfe noch mal
ganz speziell. Wir fangen jetzt erst an mit dieser Generation und es ware voéllig illu-
sorisch zu glauben, dass was jetzt entwickelt wird, die néchsten 30, 40 Jahre
Bestand hat. Wir fangen jetzt etwas an, indem wir im Idealfall agieren und nicht nur
reagieren. Im Idealfall agieren wir auf Bedarfslagen, die jetzt und in den ndchsten
zehn Jahren auf uns zukommen. Und mit der avancierten Form der Behindertenhilfe
und der anderen Einstellung der Eltern, die [behinderte] Kinder grof3ziehen, wird
sich da in den nachsten zehn Jahren enorm was tun, da bin ich fest von tberzeugt.
Und auch mit dem Fortschritt der Medizin wird sich enorm was tun, mit den Fort-
schritten der Therapie.”
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4. Ereignisse, Anforderungen und Handlungsspielrdume
im Leben alter Menschen mit geistiger Behinderung —
eine Zusammenfassung

Die gestiegene individuelle Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung geht mit
der Aufgabe und der Chance einher, die in der gesellschaftlich markierten Lebensphase Alter
gewonnenen Lebensjahre zu gestalten. Menschen mit geistiger Behinderung in diesen Jahren
zu unterstitzen, selbstbestimmt ihre Teilhabechancen zu nutzen, ist grundlegende Aufgabe der
Eingliederungshilfe. In Konfrontation mit neuen Freirdumen und sozial-6kologischen, interper-
sonalen und individuellen Verlusten und Einbuf3en vor dem Hintergrund gesellschatftlicher Bilder
und Einstellungen sein eigenes Alter zu gestalten und zu erleben (Identitatsentwicklung), ist
eine wichtige Entwicklungsaufgabe von Menschen mit und ohne geistige Behinderung.

HandlungsspielrAume werden getffnet und begrenzt, beférdert und beeintréchtigt durch
kritische Lebensereignisse und — plétzliche oder sich schleichend vollziehende — individuelle
Veranderungsprozesse, die sich typischerweise wahrend des Alterwerdens ereignen.

Der Prozess des Alterwerdens und das Alter als Lebensphase zu erleben und aktiv zu
gestalten, ist die zentrale Entwicklungsaufgabe, aus der sich generelle Anforderungen ableiten,
die je individuell zu bewéltigen sind. Zu diesen kritischen Ereignissen gehéren vor allem

= der Wegfall von Arbeit und Arbeitsbeziehungen

= der Verlust / das Versterben von Angehdérigen, Partner_innen und Freund_innen
= akute Erkrankungsphasen und psychische Krisen

= langzeitigere gesundheitliche Beeintrachtigungen und Kompetenzeinbuf3en

= das Erleben der Grenzen des Lebens und der Prozess des Sterbens.

Jedes einzelne Ereignis stellt eine Reihe von besonderen Anforderungen an die Lebensfiihrung
der betroffenen Person. Zwei Beispiele:

Nach dem Wegfall der Arbeit muss die pensionierte Person ihr personliches soziales Netzwerk
neu organisieren, die hauswirtschaftliche Versorgung sichern und die gewonnene freie Zeit
gestalten.

Im Umgang mit langzeitigeren gesundheitlichen Beeintrachtigungen und Kompetenzeinbuf3en
ist die medizinische, heilberufliche und pflegerische Behandlung sicherzustellen, die Unter-
stitzung bei der Teilhabe am téglichen Leben zu organisieren (z.B. durch Mobilitatshilfen,
hauswirtschaftliche Hilfen, pflegerische Hilfe) und ein Lebensstil anzustreben, der eine
Verschlechterung der Gesundheit und der Selbstéandigkeit verhindert oder verzdégert — am
besten schon in jingeren Jahren.

Dass das Leben in ambulant unterstiitzten oder kleinen stationdren Wohnsettings in den
Gemeinden es mdglich und /oder notwendig macht, Anforderungen an die Lebensgestaltung im
Alter auf andere oder veranderte Art und Weise zu l6sen, ist offensichtlich (z. B. bei der Frage
der Mobilitat). Die Forschungsliteratur, die hier ausgewertet wurde, bertcksichtigt bisher nur
vereinzelt unterschiedliche Bedingungen des Wohnens. Aus der gerontologischen Forschung
wissen wir aber, dass ein Umzug im Alter in ein neues Wohn- und Lebensumfeld oft mit dem
Verlust von Identitdt, von Lebenszusammenhdngen, kognitiver Orientierung und emotionaler
Sicherheit einhergeht und ein héchst riskantes Lebensereignis darstellt.
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Zusammenfassend werden in den folgenden Tabellen die Entwicklungsaufgabe ,Alter
gestalten“ und die alterstypischen Ereignisse sowie die dazu korrespondierenden Handlungs-
spielrdume, wie sie in Kapitel 1 beschrieben wurden, mit ihren Teilhabechancen und
-hindernissen konkretisiert.

Die Tabellen erheben nicht den Anspruch auf Vollstandigkeit. Sie sollen vielmehr dazu anregen,
die Losungsraume fir die Lebensfihrung im Alter zu durchdenken, ohne die Komplexitat der
Anforderungen vorschnell zu reduzieren.

Als ,Ereignisse “ bzw. neu hinzutretende Entwicklungsaufgaben werden dabei diejenigen
alterskorrelierten Verdnderungen benannt, die eine Umgestaltung der Unterstitzungs-
arrangements induzieren. Zu jedem Ereignis werden die Konsequenzen und die daraus
resultierenden Anforderungen beschrieben (Ebenen 1 und 2). Dabei sind die faktisch im
Einzelfall entstehenden Anforderungen jeweils abhangig von den individuellen Bedurfnissen,
die in der Verknupfung von Kapazitat (Leistungsfahigkeit), Performance (Leistung) und der
individuellen Wahl bestehen. Diese Sichtweise schliel3t an die Unterscheidung in der ICF
zwischen Kapazitat und Performance an. In einem weiteren Schritt werden besondere Gefahren
und Risiken beschrieben, die mit diesen Ereignissen in der Mehrzahl der Falle verbunden sein
werden (Ebene 3). Zusatzlich erschwerende Bedingungen im Einzelfall, die zumeist aus
Umfeldbedingungen resultieren, werden als Erschwernisse ergéanzt (Ebene 4). Zu den so
zusammenfassend beschriebenen Anforderungen und Erschwernissen der Lebensgestaltung
von Menschen mit Behinderung im Alter werden schlie3lich Elemente von Lésungsvarianten
in der Wohnung, im Wohnumfeld, im persénlichen sozialen Netzwerk, im Sozialraum, in
professionellen Diensten und im Prozess der Hilfeplanung und -erbringung benannt (Ebene 5),
die als Grundlage fur die Entwicklung von Unterstitzungsbausteinen  dienen kdnnen
(Ebene 6).
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Tabelle 5:

Ereignisse und Entwicklungsaufgaben im Pr
Menschen mit Behinderungen

ozess des Alterwerdens und Anforderungen an Unterst

Utzungsarrangements fur

1. Entwicklungsaufgabe: Den Prozess des Alterwerden s und das Alter als Lebensphase (er-) leben und ges  talten
HANDLUNGSSPIELRAUME
Einkommens- und Bewegungs- Kontakt- und Aktivitats- und Kontroll- und Lern- und
Versorgungsspielraum spielraum Beziehungsspielraum Partizipationsspielraum Entscheidungsspielraum Erfahrungsspielraum
Konsequenzen Veranderung des Wohnung als Neue Kontaktmdglich- Neue Gelegenheiten zur Neue Freirdume in Bezug auf ~ Wahrung von biografischer
Einkommens; Aufenthaltsort und keiten; Wiederbelebung von  Partizipation in bisher die Alltagsgestaltung; evtl. |dentitét unter sich
Alterwerden von Ausgangspunkt; Beziehungen; Verlust von ungenutzten Feldern und Sorge um méglichen Verbleib  verdndernden Bedin-
unterstltzenden EinbuRen der Beziehungen; Versterben Kontexten; Verlust von im gewohnten Umfeld; Angste  gungen
Angehdrigen; Bedarfan ~ Mobilitdtskompetenzen von Angehdrigen und Teilhabemdglichkeiten vor Autonomieverlust
unterschiedlichen Hilfen Freund_innen
Anforderungen Zurechtkommen mit Umgang mit Mobilitats- Aufrechterhaltung von neue Partizipationsfelder Weiterentwicklung des Erweiterung d. personalen
verandertem Budget; einschrénkungen; Beziehungen; Umstruktu- erschliefen, ausprobieren eigenen Lebensstils (im Alter);  u. sozialen Selbstbildes
Kompensation Mobilitat erhalten durch rierung des personlichen und nutzen, bisherige Selbstbestimmung wahren und Integration
wegfallender familidrer ~ Training; Abbau von Netzwerks; Vertiefungvon  erhalten altersbedingter
Unterstiitzung; Barrieren, allgemeine u. Beziehungen; Pflege von Veranderungen;
Angewiesen sein auf spezifische Verkehrs- Kontakten Auseinandersetzung mit
Hilfe-Mix mittel der eigenen Geschichte
Gefahren / Risiken Versorgungsliicken; Eingrenzung des sozialen ~ Vereinsamung, Riickzug, Reduzierung oder fehlende ~ Zunahme von Fremdbe- Verlust von Erfahrungs-
Armut; mangelnde Radius; Riickzug; (bes. im Einzelwohnen) Auswahl an Aktivitaten stimmung durch steigenden maglichkeiten, von
Koordination der Hilfen Vereinsamung Unterstiitzungsbedarf Kompetenz u.
Selbstandigkeit
Erschwernisse Mangelnde Kooperation  sozialraumliche eher kleine personliche mangelnde Angebote zur Eingeschrankte Selbst- Bewaltigung schwieriger
der Anbieter und Gegebenheiten der (familidre und soziale) Partizipation (Vorhanden- bestimmung, Leben ohne Lebensbedingungen in der
Leistungstrager Wohnung; geringe Netzwerke sein, Offnung, Attraktivitat);  Privatheit, Mangel an Biografie
Inklusion mangeinde Unterstiitzung Erfahrungsvielfalt u.
der Partizipation Wahlméglichkeiten in der
Biografie
Lésungsvarianten Friihzeitige und Wohnméglichkeiten in Begegnungsmdglichkeiten Erreichbarkeit (rdumlich, Selbstbestimmte Lebens- padagogische Begleitung:
langfristige Hilfeplanung  geeigneten sozialen im sozialen Nahraum mobilitdtsbezogen) gestaltung erméglichen und Neuaufnahme von
Raumen erschliefen erschlieBen sicherstellen; Partizipation aufrechterhalten Kontakten erlernen
Unterstiitzungs- Personliche Wohnberatung Kontakt- und Beratungs- erreichbare Freizeit- Personliche Zukunftsplanung  Bildungsangebote (z.B.
bausteine Zukunftsplanung; Case stellen; Treffpunkte angebote (extern) Biografiearbeit)
Management erschlieflen
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2. Ereignis: Wegfall von Arbeit und Arbeitsbeziehun gen — a) Umgestaltung des Netzwerks sozialer Bezieh  ungen
HANDLUNGSSPIELRAUME
Einkommens- und Bewegungs- Kontakt- und Aktivitats- und Kontroll- und Lern- und
Versorgungsspielraum Spielraum Beziehungsspielraum Partizipationsspielraum  Entscheidungsspielraum  Erfahrungsspielraum

Konsequenzen

Anforderungen

Gefahren / Risiken

Erschwernisse

Lésungsvarianten

Unterstiitzungsbausteine

erschwerte Erreichbarkeit von
Bezugspartner_innen aus dem
Kolleg_innenenkreis

Mobilitat erhalten und
erweitern, um Kontakte
aufrecht erhalten zu kdnnen

Riickzug, Singularisierung

Schlechte Erreichbarkeit des
Wohnortes

Unterstlitzung durch Hilfsmittel;
barrierefreier OPNV

Hilfsmittel zur Unterstlitzung
der Mobilitat

eingeschrankte Méglich-
keiten zur Neuaufnahme von
Beziehungen

Umgestaltung des priméren
sozialen Netzwerks

Vereinsamung, Riickzug,
Ausdiinnung sozialer
Beziehungen (bes. im
Einzelwohnen)

Begegnungsmaglichkeiten
im sozialen Nahraum
erschliefen; Unterstiitzung
in der Gestaltung von
Partnerschaft und Sexualitat

Treffpunkte; Bildungs-
angebote

Umstellung von
Alltagsgewohnheiten und
Vorlieben

Wahlmdglichkeiten in der
Ausgestaltung des
sozialen Netzwerks
wahren

Vereinheitlichung von
Interessen im
Gruppenkontext; wenig
individualisierte
Gestaltungsmdglichkeiten

Vielfalt an Netzwerk-
partner_innen
sicherstellen

Kontaktborsen

Lern- und Entwicklungs-
chancen durch
Teilnahme am
Arbeitsprozess entfallen:

Neue Formen von
Beschaftigung, Lernen,
Bildung erschlieBen /
entwickeln

Mangelnde Mdglich-
keiten zur Neuaufnahme
von Kontakt-
beziehungen; Verlust
von Kompetenzen

Padagogische
Begleitung:
Neuaufnahme von
Kontakten erlernen

Bildungsangebote;
individuelle Lebens-
begleitung
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2. Ereignis: Wegfall von Arbeit und Arbeitsbeziehun gen — b) Gestaltung der freien Zeit
HANDLUNGSSPIELRAUME
Einkommens- und Bewegungs- Kontakt- und Aktivitats- und Kontroll- und Lern- und
Versorgungsspielraum spielraum Beziehungsspielraum Partizipationsspielraum Entscheidungsspielraum Erfahrungsspielraum
Konsequenzen Neue Wege zu Mehr Zeitressourcen fiir die  Mitwirkungsfeld Umstellung von Alltags- Lern- und Entwicklungs-
Alternativangeboten Pflege sozialer Arbeitsplatz entfallt; gewohnheiten und Vorlieben chancen durch Teilnahme
Beziehungen unstrukturierter in der Tagesgestaltung am Arbeitsprozess
Tagesablauf entfallen
Anforderungen neue Wege erschliefen Zeitliche Mdglichkeiten Gestaltung von Mufe und Neue Interessen entdecken Neue Formen von
fir das selbstandige nutzbar machen fiir die ErschlieBung von Beschaftigung, Lernen,
Aufsuchen von Gestaltung sozialer Tétigkeiten und Bildung erschliefen /
Angeboten; unterstiitzte Beziehungen und Partizipationsfeldern entwickeln
Mobilitat bei Bedarf gemeinsamen Erlebens
Gefahren / Risiken Eingeschrankte Nutzung Verlust von Lebenssinn Zunehmende Abhangigkeitin ~ Kompetenzverlust bei
von Alternativen wegen durch Wegfall von Tatigkeit: ~ der Gestaltung freier Zeit Ausbleiben von
fehlender (Unterstiitzung Erleben von Leere Lernanregungen
der ) Mobilitat
Erschwernisse Ungiinstige Lage des Zusatzlicher Kompetenz- Wenig Erfahrung mit Wenig Lernerfahrungen im
Wohnortes (Infrastruktur, verlust durch Mangel an selbstbestimmter bisherigen Erwachsenen-
Anbindung an OPNV) Aktivitat Tagesgestaltung alter
Lésungsvarianten Unterstiitzung der Angebote zum Erleben von  Selbstbestimmte Gestaltung Lebenslanges Lernen
Mobilitat Aktivitat und Partizipation; des Tages entsprechend
ErschlieRen von Feldern eigener Neigungen;
zivilgesellschaftlichen WahIméglichkeiten u.
Engagements Barrierefreiheit sichern
Unterstiitzungs- Bereitstellung von Begleiteter Ruhestand; Mitwirkung in der Bildungsangebote
bausteine Hilfsmitteln; Hilfsmittel- Tagesgestaltende Programmgestaltung in
beratung; Wohnberatung Angebote innerhalb und tagesgestaltenden
aulerhalb von Angeboten; barrierefreie
Wohneinrichtungen u. Angebote auRerhalb von
wechselseitige Offnung von  Einrichtungen ausbauen
Angeboten
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2. Ereignis: Wegfall von Arbeit und Arbeitsbeziehun

gen — ¢) Umgestaltung der taglichen Versorgung

Einkommens- und
Versorgungsspielraum

HANDLUNGSSPIELRAUME

Bewegungs-
Spielraum

Kontakt- und
Beziehungsspielraum

Aktivitats- und
Partizipationsspielraum

Kontroll- und
Entscheidungsspielraum

Lern- und
Erfahrungsspielraum

Konsequenzen

Anforderungen

Gefahren / Risiken

Erschwernisse

Lésungsvarianten

Unterstiitzungsbausteine

Reduzierung des
Einkommens

Wegfall regelmaRiger

Versorgungsleistungen (z.B.

Mittagsmahlzeit in der
WibM)

ErschlieBung neuer
Ldsungen fiir die tagliche
Versorgung

Versorgungsliicken,
Verwahrlosung

Fehlende soziale Kontrolle
in der Versorgung

Assistenz im Bereich der
hauswirtschaftlichen
Versorgung

Individuelle Hilfeplanung

Héhere Anforderungen an
die Mobilitat bei (teilweiser)
Selbstversorgung

Mobilitat erweitern; neue
Kompetenzen erlernen
(Einkauf, Zubereitung von
Mahlzeiten u.a.)

Zunehmende Abhéngigkeit
von Assistenzleistungen
anderer

Ungiinstige Versorgungs-
lage am Wohnort
(Infrastruktur)

Wohnberatung, individuelle
Hilfeplanung

Zunehmende Bedeutung
von Beziehungen im
sozialen Nahraum

Niedrigschwellige
Unterstiitzungs-
maglichkeiten im sozialen
Nahraum (Nachbarschaft)
erschlieBen

quartiersbezogene Arbeit
im Sozialraum

Zunahme an Komplexitat
in der Tagesgestaltung

Koordinierung von
Tatigkeiten in unterschied-
lichen Lebensbereichen

Partizipationsméglich-
keiten im sozialen
Nahraum (Nachbarschaft)
erschliefen

Angebote der
Tagesbetreuung

Zunahme von Entschei-

dungsgelegenheiten und
-notwendigkeiten in der

Versorgung

Umgang mit der
Potenzierung von
Entscheidungen

Irritation

Hilfen zur Strukturierung
des Tages und der
notwendigen Tatigkeiten

Individuelle Assistenz;
Angebote zur Strukturierung
des Tages

Neue Formen von
Beschaftigung, Lernen,
Bildung erschlielen /
entwickeln

Mangelnde Mdglich-
keiten zur Neuaufnahme
von Kontakt-
beziehungen; Verlust
von Kompetenzen

Neuaufnahme von
Kontakten erlernen
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3. Ereignis: Verlust / Versterben von Angehdrigen u

nd sozialen Bezugspersonen

Einkommens- und
Versorgungsspielraum

HANDLUNGSSPIELRAUME

Bewegungs-
Spielraum

Kontakt- und
Beziehungsspielraum

Aktivitdts- und
Partizipationsspielraum

Kontroll- und
Entscheidungsspielraum

Lern- und
Erfahrungsspielraum

Konsequenzen

Anforderungen

Gefahren / Risiken

Erschwernisse

Lésungsvarianten

Unterstiitzungsbausteine

Wegfall familidrer /
freundschaftlicher
Unterstiitzung

Kompensation
wegfallender Unter-
stlitzungsarrangements

(voriibergehend) fehlende
Bausteine in der
Versorgung

Wegfall des sozialrdum-
lichen Umfeldes/bei von
Angehdrigen oder Freund_
innen (z.B. Verlust eines
Zimmers im Elternhaus)

Erschliefung neuer
Bewegungsspielrdume

Vereinsamung, Riickzug

Verlust langjahriger
enger Bindungen

Neuorganisation der
Beziehungen zu
Angehérigen,
Neugewichtung anderer
Beziehungen

Eingrenzung des
sozialen Kontaktraums

Einschrankung von
Aktivitaten und
Partizipation im
Familienleben und bei
Besuchen

Neue Partizipations-
maglichkeiten erschlieflen

Einschrankung sozialer
Teilhabe

Verlust von Vertrauens-
personen, rechtlicher
Betreuer_innen,
Flrsprecher_innen; Verlust
sozialer Kontrolle

Selbstbestimmung wahren;
neue Vertrauenspersonen,
ggfs. neue_n rechtliche_n
Betreuer_in gewinnen

Verlust von Autonomie

Nicht mehr ,Kind“ sein
konnen; Umkehrung von
Bediirfniskonstellationen

Rolle in der Familie und im
sozialen Umfeld neu
definieren und gestalten

Wenig Unterstiitzungsmdglichkeiten durch professionelle Beratung; Angewiesensein auf Unterstlitzung im Aufbau und in der Gestaltung sozialer Beziehungen aufgrund der

Behinderung

Entwickeln neuer Perspektiven durch Beratung, Case Management

Psychosoziale und sozialrechtliche Beratung; Kontakt- und Beratungsstellen
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4. Ereignis: Gesundheitliche Beeintrachtigungen und

KompetenzeinbuRen — a) Pravention und gesundheitsf

orderlicher Lebensstil

HANDLUNGSSPIELRAUME

Einkommens- und Bewegungs- Kontakt- und Aktivitats- und Kontroll- und Lern- und
Versorgungsspielraum Spielraum Beziehungsspielraum Partizipationsspielraum Entscheidungsspielraum Erfahrungsspielraum
Konsequenzen Erhdhtes Krankheitsrisiko
Anforderungen Gesundheitsvorsorge und Selbsttatige Erhalt, Pflege und Erschliefung und Nutzung  Entscheidungsfreirdume in Lernbedarf in der
-forderung sicherstellen Fortbewegung; Erhalt Neuaufbau stiitzender und  vielféltiger, kognitiv und Bezug auf gesundheits- Gesundheitsvorsorge und
(Sucht, psych. Erkrankung, von Beweglichkeit und motivierender sozialer motorisch anspruchsvoller  forderliches Verhalten -férderung (Ermahrung,
Krebsvorsorge, Prophylaxe)  Kraft im Alltag Beziehungen Aktivitatsmaglichkeiten; erdffnen und erhalten Bewegung, Pravention)
Erhaltung von
Selbsthilfefahigkeiten
Gefahren / Risiken Chronische Erkrankungen / Bewegungsmangel; Verlust von Selbstandigkeit,
Multimorbiditat; Mangel an Méglichkeiten Kompetenzeinbulen und
aktiver Alltagsgestaltung erhohtes Krankheitsrisiko
durch mangeinde
Prophylaxe
Erschwernisse mangelnde Unterstiitzung mangelnde sozial- Mangelnde Lernangebote
durch Assistenzleistungen; funktionale Einbindung
mangelnde soziale Kontrolle (z.B. Sportvereine)
(z.B. bei Suchtgefahrdung);
finanzielle Grenzen;
mangelnde Resilienz
Lésungsvarianten Beratungsangebote; Offnung von Angeboten
Verbesserung der der Gesundheits-
Prophylaxe prévention; Unterstiitzung
in der Nutzung
vorhandener Angebote

Unterstiitzungsbausteine

Gesundheits-, Ernahrungs-
u. Suchtberatung;
Prophylaxe als Teil der
Hilfeplanung aufnehmen

Begleitung und Assistenz;
Qualifizierung von
Angeboten der
Gesundheitsprophylaxe

Bildungsangebote zur
Wahrnehmung und
Einschatzung von Risiken;
Psychoedukation
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4. Ereignis: Gesundheitliche Beeintrachtigungen und

KompetenzeinbufRen — b) Management von Erkrankungen

und Multimorbiditat

Einkommens- und
Versorgungsspielraum

HANDLUNGSSPIELRAUME

Kontakt- und
Beziehungsspielraum

Bewegungs-
Spielraum

Aktivitats- und
Partizipationsspielraum

Kontroll- und
Entscheidungsspielraum

Lern- und
Erfahrungsspielraum

Konsequenzen

Anforderungen

Gefahren / Risiken

Erschwernisse

Lésungsvarianten

Unterstiitzungsbausteine

Zunahme des Risikos von
(chronischen) Erkrankungen /
Multimorbiditat; hohere Pravalenz
psychischer Erkrankung

Sicherstellen arztlicher Behandlung;
Begleitung bei Arztbesuchen und
Krankenhausaufenthalten;
Schmerzbehandlung; Sicherstellung
von Heilmitteln (Physiotherapie,
Logopadie u.a.); Behandlungspflege
Unzureichende Versorgung;
Fehldiagnosen, ,diagnostic
overshadowing“

Unzureichende Begleitung im
Krankheitsfall; finanzielle Grenzen;
unflexible Hilfeplanverfahren;
Kommunikationsprobleme;
Informationsliicken bei Betreuungs-
personen

Behandlungsmdglichkeiten im
Gesundheitswesen verbessern;
Zusatzbedarfe in der sozialen
Pflegeversicherung beriicksichtigen;
Clearingverfahren flexibilisieren;
Qualifizierung von arztlichem und
pflegerischem Personal

Gesundheitsberatung; Weiterbildung
von Arzt_innen; spezielle
Behandlungszentren u. Ambulanzen;
aufwandsentsprechende Vergtitung

Verlust von Mobilitat
innerhalb und
aulerhalb der
Wohnung

Reduzierung sozialer
Kontakte

Unterstiitzung im
Aufsuchen von
Gesundheits-
diensten

Vereinsamung

Mangelnde
Hilfsmittel und
Dienste

Individuelle Besuchsdienste
Assistenz und

Begleitung

Verlust von Teilhabe-
chancen

ErschlieBung neuer Felder

von Aktivitat und Teilhabe
und eingeschrankten
Bedingungen

Reduzierung auf das
Kranksein

Fehlende Wahrnehmung
von Bedirfnissen jenseits
der Versorgung im Alltag

Teilhabemdglichkeiten
trotz Erkrankung
erschlieBen

Teilhabe am sozialen
Leben auch im

Krankheitsfall sicherstellen

Reduzierung von

Entscheidungsspielraumen

Verstehen von Verande-
rungen; Umgang mit

krankheitsbedingten
Einschrankungen

Bewaltigung akuter und
langerfristiger
Erkrankungsphasen

Umgang mit Schmerz;
Umsetzung von
Behandlungsplanen;
Umgang mit psychischer
Erkrankung und
psychischen Krisen

Fehleinschatzung bei
akuten Erkrankungen

Unzureichende
Assistenz oder eigene
Verantwortungs-
Ubernahme (z.B. bei
Medikamenten)

Assistenz im Umgang
mit Krankheiten u. der
Umsetzung arztlicher
Behandlungsvorgaben
als Manahme der
Behandlungspflege
anerkennen

Bildungsangebote;
individuelle Forderung
der Kérper-
wahrnehmung
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4. Ereignis: Gesundheitliche Beeintrachtigungen und

KompetenzeinbuRen — c¢) Teilhabe am taglichen Leben

bei Pflegebedarf

Einkommens- und
Versorgungsspielraum

HANDLUNGSSPIELRAUME

Bewegungs-
Spielraum

Kontakt- und
Beziehungsspielraum

Aktivitats- und
Partizipationsspielraum

Kontroll- und
Entscheidungsspielraum

Lern- und
Erfahrungsspielraum

Konsequenzen

Anforderungen

Gefahren / Risiken

Erschwernisse

Lésungsvarianten

Unterstiitzungsbausteine

Zunahme von pflegerischem
Unterstlitzungsbedarf

Pflegerische Versorgung
(Grund-, Behandlungs-
pflege) sicherstellen;
Vermeidung friihzeitiger
stationarer Aufnahmen;
hauswirtschaftliche Hilfen

Unterversorgung;
Behandlungsfehler

Mangelnde Fachkenntnis
von Pflegekréften;
Abgrenzungsdiskussion
Eingliederungshilfe/ Pflege

Klarung der Abgrenzung
Eingliederungshilfe / Pflege;
spezialisierte Dienste

Qualifizierung ambulanter
Pflegedienste; Berlick-
sichtigung des behinde-
rungsbedingten
Mehrbedarfs im SGB XI

Zusétzliche Mobilitats-
grenzen; Bedarf an
Hilfsmitteln

Unterstiitzungsressourcen
erschliefen im Wohnumfeld
/ Quartier; Mobilitat erhalten
und MobilitatseinbuBen
kompensieren

Unzureichende oder nicht
bedarfsgerechte Versorgung
mit Hilfsmitteln

Unspezifische oder
verweigerte Verordnungen;
finanzielle Belastung

bedarfsgerechte
Hilfsmittelversorgung

Gewahrung der nétigen
Hilfsmittel

Vermehrtes Ange-
wiesensein auf
unterstiitzende
Beziehungen

Belastung betreuender
Angehdriger

Alterwerden betreuender
Angehdriger

Unterstlitzung pflegender
Angehdriger

Gesprachsgruppen und
Fortbildungen fiir
betreuende / pflegende
Angehdrige (vgl.
Altenhilfe)

Zunehmender Bedarf an
Hilfen zum Erhalt von
Mobilitat u. Kommunikation

Sicherstellung der
Versorgung mit Heilmitteln
(Physiotherapie, Logopéadie)

Anerkennung behinderungs-

bedingten Mehrbedarfs;
bedarfsgerechte
Hilfsmittelversorgung

Anderung der Verordnungs-
praxis der Krankenkassen;
Gewahrung notwendiger
Hilfsmittel

Zunahme sozialer
Abhangigkeit

Entscheidungs- und
WahImdglichkeiten in der
pflegerischen Versorgung
erschlieBen

Zunahme von Fremdbe-
stimmung

automatische Zuweisung an
Pflegeeinrichtungen durch
Sozialleistungstrager

WahImdglichkeiten erhalten

Sinnvolle Vernetzung der
Hilfesysteme; gemeinsame
Konzeptdiskussion
(Altenhilfe / Pflege,
Gesundheitshilfe und
Behindertenhilfe)
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4. Ereignis: Gesundheitliche Beeintrachtigungen und

KompetenzeinbuRen — d) Bewéltigung psychischer und

psychosozialer Krisen

Einkommens- und
Versorgungsspielraum

Bewegungs-

Spielraum

HANDLUNGSSPIELRAUME

Aktivitats- und
Partizipationsspielraum

Kontakt- und
Beziehungsspielraum

Kontroll- und
Entscheidungsspielraum

Lern- und
Erfahrungsspielraum

Konsequenzen

Anforderungen

Gefahren / Risiken

Erschwernisse

Lésungsvarianten

Unterstiitzungsbausteine

Zunahme psychischer
Krisen; Erleben von
Verlusten und Trennungen

Umgang mit kritischen
Lebensereignissen und
emotionalen Belastungen

Fehldiagnosen; mangelnde
Differenzierung zwischen
emotionalen Belastungen
und psychischen
Erkrankungen

Offnung und Qualifizierung
von Angeboten fiir
Nutzer_innen mit geistiger
Behinderung; Verbesserung
ambulanter u. stationdrer
psychiatrischer Versorgung

Krisennotdienste;
spezialisierte ambulante u.
stationare psychiatrische
Versorgung

Erleben von Kontrollver-
lusten in vielen Lebens-
bereichen

Akzeptanz von Einschran-
kungen und Erhalt
verbleibender Mdglichkeiten

Entmindigung;
Unverstandnis

Mangelnde Kompetenz von
Begleitenden im Verstehen
und Umgang mit
herausforderndem Verhalten

Beratung, Qualifizierung von
Begleitenden

Beratung und Konsulenten-
arbeit

Emotionale Belastungen wie
Angst, Verunsicherung,
Trennungen

Emotionale Stabilitat aufrecht
erhalten; psychische
Belastungen bewaltigen

Fehlende Wahrnehmung
emotionaler Belastung;
herausforderndes Verhalten

Bewaltigung vielfaltiger
Briiche und Krénkungs-
erlebnisse in der
Lebensgeschichte

Psychologische und
psychotherapeutische
Beratung und Behandlung;
Trauerbegleitung und
Trauerarbeit

Beratung und Konsulenten-
arbeit; Bildungsarbeit
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4. Ereignis: Gesundheitliche Beeintrachtigungen und

KompetenzeinbulRen — e) Lebensfiihrung bei demenziel

len Erkrankungen

HANDLUNGSSPIELRAUME

Einkommens- und Bewegungs- Kontakt- und Aktivitdts- und Kontroll- und Lern- und
Versorgungsspielraum Spielraum Beziehungsspielraum Partizipationsspielraum Entscheidungsspielraum  Erfahrungsspielraum
Konsequenzen Zusétzlicher Unter- Desorientierung in Bezug Schleichende EinbuRe von Verlust an Handlungs-, im Kompetenzeinbufien
stlitzungsbedarf aufgrund auf Personen mit Selbsthilfekompetenzen; weiteren Verlauf der
von Desorientierung und fortschreitenden zunehmende Desorien- Erkrankung auch an
KompetenzeinbulRen bei Demenzerkrankungen tierung Entscheidungsautonomie
Demenzerkrankung
Anforderungen Unterstiitzungs- Zunahme der Belastung  Orientierung méglichst Umgang mit Desorientierung  Erhalt von Selbstbe- Bewaltigung von
arrangements neu fur betreuende langfristig aufrecht erhalten;  und Kompetenzverlust; stimmungsraumen Verlusterfahrung im
organisieren Bezugspersonen haltgebende und vertraute Wahrung von Teilhabe- Blick auf eigene
Beziehungen erméglichen méglichkeiten Kompetenzen
Gefahren / Risiken Uberforderung von Zusatzliche Eingrenzung  Verstarkte Desorientierung zunehmende Isolation und Fremdbestimmung unverstandliches,
Begleitpersonen in des Bewegungs- bei Diskontinuitat personaler  erschwerte Teilhabe- herausforderndes
bisherigen Lebenskontexten  spielraums durch Beziehungen chancen Verhalten
Uberforderungs-
situationen
Erschwernisse Mangelnde soziale Kontrolle  Mangelnde Fach- Wechsel der Betreuungs- anregungsarmes Umfeld; Unkenntnis medizinischer Fehlende Lernmdglich-
im ambulanten Kontext; kenntnis bei personen und Lebens- Wohnortwechsel bei und padagogischer keiten im Umfeld
verspétete Diagnosen und Betreuungspersonen kontexte fortschreitender Erkrankung ~ Fachkrafte
Fehldiagnosen
Lésungsvarianten Weiterentwicklung Entlastung von Betreuungskontinuitat in frlihzeitige Hilfeplanung zur ~ Sicherstellung méglichst Spezialisierte
differentialdiagnostischer betreuenden Familien professionellen und Sicherstellung optimaler und  weitgehender Entschei- Demenzbehandlung;
Kompetenzen und informellen Kontexten méglichst langfristig dungsspielrdume im Alltag; padagogische
Kenntnisse sicherstellen; Wechsel des haltbarer Teilhabe- Schutz vor Uber-/ Begleitung
Lebensortes vermeiden bedingungen Unterforderung

Unterstiitzungsbausteine

Fort- und Weiterbildung
medizinischer und
padagogischer Fachkrafte

Familienunterstiitzende
Hilfen

Bezugspersonensysteme;
Qualifizierung von
Fachkréaften der
Behindertenhilfe

Case Management

Case Management /
Hilfeplanung

Bildung und individuelle
Begleitung
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5. Ereignis und Entwicklungsaufgabe: Erleben der Gr

enzen des Lebens

Einkommens- und
Versorgungsspielraum

Bewegungs-

Spielraum

Kontakt- und
Beziehungsspielraum

HANDLUNGSSPIELRAUME

Aktivitats- und
Partizipationsspielraum

Kontroll- und
Entscheidungsspielraum

Lern- und
Erfahrungsspielraum

Konsequenzen

Anforderungen

Gefahren / Risiken

Erschwernisse

Lésungsvarianten

Unterstiitzungsbausteine

Verlust vertrauter
Versorgungs- und
Unterstiitzungsarran-
gements in der alltaglichen
Lebensfiihrung und im
Sterbeprozess

Sicherstellung ange-
messener Unterstiitzung
und Begleitung, im
Bedarfsfall rund um die Uhr

Versorgungsdefizite im
Sterbeprozess; mangeinde
Palliativversorgung

Unkenntnis und
Informationsdefizite bei
Fachkraften

Sicherstellung der
Palliativversorgung und
Begleitung durch
Hospizdienste

Offnung von Palliativ- und
Hospizangeboten fiir
Menschen mit geistiger und
mehrfacher Behinderung

Gemeinsame Bewaltigung
von Trauer und Trennung
mit bedeutsamen
Bezugspersonen; Sterben im
Getragensein durch soz.
Beziehungen

einsames, wiirdeloses
Sterben

Mangelnde Angebote der
Trauerbegleitung

Begleitung trauernder
Angehdriger; Sicherstellung
religionssensibler
seelsorglicher Begleitung

Qualifizierung ambulanter
Hospizdienste; seelsorgliche
Begleitung unter Achtung
der Religionszugehdrigkeit

Erfahrung der Begrenztheit
des Lebens

Entscheidungsspielrdume
erhalten; Mitwirkung an
Entscheidungsprozessen an
den Grenzen des Lebens

Missachtung des Willens des
Sterbenden

Kommunikations-
erschwernisse bei schwerer
Behinderung und schwerer
Erkrankung

Partizipative ethische
Entscheidungsfindung

Patientenverfiigung in
leichter Sprache;
partizipative Entscheidungs-
wege bei schwerer
Behinderung

Erleben der Grenzen des
Lebens

Kognitive und emotionale
Bewaltigung der
Grenzerfahrung;
Auseinandersetzung mit
Todesvorstellungen

Bildungsangebote,
Trauerarbeit

Bildungs- und
Erfahrungsangebote zu
Tod und Trauer im
Lebensverlauf, Rituale fiir
Sterbende und Trauernde
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6. Anhang

6.1 Empirische Studien zur Wohn- und Lebenssituation von erwachsenen Menschen mit geistiger Behinderung in
Deutschland (1995-2010)
Themenbereich WOHNEN?
a) Studien zu Wohnbedarfen und Wohnbediirfnissen von Menschen mit geistiger Behinderung
Quelle / Publikation Inhaltliche Schwerpunkte / Untersuchungsregion(en) Methoden / Stichprobe
Metzler & Rauscher 2004 Studie zu den Wohn- und Lebenswiinschen von Menschen mit Schriftiche Befragung von Schiiler_innen der Schulen mit dem Férderschwerpunkt geistige
geistiger Behinderung (Baden-Wiirttemberg) Entwicklung und von Mitarbeitenden in der WfoM (N=931)
Schriftliche Befragung von Eltern geistig behinderter Menschen (N=318).
Jakobs 2005 Studie zum Wohnbedarf und zu den Wohnbedurfnissen von Menschen Miindliche Befragung von Menschen mit geistiger Behinderung nach der derzeitigen Wohnform und
mit geistiger Behinderung (Kreis Plon, Schleswig-Holstein) den Wiinschen und Zukunftsvorstellungen bezlglich des Wohnens (Werkstufenschiiler_innen N=19;
Werkstattbeschaftigte N=81)
Schriftliche Befragung von Familien (N=120) zu den Zukunftsvorstellungen bzgl. des Wohnens ihrer
behinderten Angehdrigen.

% In der Ubersicht nicht enthalten sind Studien zur Enthospitalisierung von Menschen mit geistiger Behinderung. Ein Forschungsuiberblick zu diesem Thema findet sich unter

anderem bei Glasenapp (2009, 142ff).
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Quelle / Publikation

b) Studien zum stationdren Wohnen von Menschen mit geistiger Behinderung

Inhaltliche Schwerpunkte / Untersuchungsregion(en)

Methoden / Stichprobe

Wacker et al. 1998

Bundesweite Erhebung zur Situation von Menschen mit Behinderung in
Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe

Schriftliche Vollerhebung bei Tragern stationarer Wohneinrichtungen flir behinderte Menschen
zur Ermittlung von quantifizierbaren Wohn- und Betreuungsstandards, wie u.a. Angaben zum
Klientel, zu Platzzahlen, Angebotsstruktur, Leistungsspektrum etc. (Riicklaufquote: 36,3%, N=
615 Trager mit insg. 1.384 Einrichtungen)

Erganzende schriftliche Teilerhebung bei 217 Einrichtungen zu strukturellen, personellen,
organisatorischen und konzeptionellen Merkmalen

Mindliche Interviews in 20 ausgewahlten Einrichtungen mit:

- Bewohner_innen (N=188): Erfassung struktureller und persénlicher Alltagserfahrungen in
stationdren Wohneinrichtungen (u.a. Hilfe- und Pflegesituation, soziale Netzwerke,
Betreuungssituation, subjektives Wohlbefinden)

- Betreuer_innen: (N=38): Ermittlung der Wohn- und Betreuungssituation aus Sicht der
hauptamtlich Mitarbeitenden

- Zusétzlich: Standardisierte Erfassung von Struktur- und Ausstattungsmerkmalen der
Einrichtungen mittels eines Beobachtungsbogens

Seifert et al. 2001

Studie zur Lebenssituation von Menschen mit schwerer Behinderung in
12 Wohn- und 4 Pflegeeinrichtungen in Nordrhein-Westfalen

Erstellung von Fallstudien zu Bewohner_innen (N=18, Altersspanne: 21-55 Jahre) auf der Grundlage
von teilnehmender Beobachtung im Alltag, leitfadengestiitzter Interviews mit Mitarbeitenden (N=20),
Dokumentenanalysen u.a., zzgl. Einsatz standardisierter Erhebungsinstrumente zur Erfassung von
Strukturdaten der beteiligten Einrichtungen

Driller et al. 2008

Studie zum Einfluss des Alters und der sozialen Netzwerke von
Menschen mit Behinderung auf die Inanspruchnahme ambulanter und
stationdrer (Wohn-)Angebote der Behindertenhilfe in 6 Einrichtungen
des ,Briisseler Kreises®* (Hamburg; Nordrhein-Westfalen (3),
Niedersachsen und Bayern)

Volldatenerhebung zur Sozialdemographie
Schriftliche Befragung von Mitarbeitenden (N= 175; Riicklaufquote: 38,6 %)

Schriftliche Befragung von Angehdrigen / gesetzlichen Betreuer_innen (N=194; Ricklaufquote:
38,6%)

Schriftliche Befragung von Nutzer_innen ambulanter und stationarer Wohnangebote (N=353,
Altersspanne: 18-94 Jahre) und Mitarbeitenden mit Behinderungen in der WfbM (N=120)

Metzler & Springer 2010

Evaluation der Umwandlung von Wohnangeboten in GroRR- und
Komplexeinrichtungen zu gemeindeorientierten Wohnmdglichkeiten an
insg. zehn Standorten in Nordrhein-Westfalen (4), Bayern (2) und
Baden-Wirttemberg (4)

Interviews mit Bewohner_innen, die im Rahmen der Umwandlung in gemeindeorientierte
Wohnformen umgezogen sind (N=283, Altersspanne 18-85 Jahre)

Schriftliche Befragung von Angehdrigen / Bezugspersonen (N=109)
Schriftliche Befragung der Mitarbeitenden zu Bewohner_innen (N=188)

Schriftliche Befragung der Mitarbeitenden zur Arbeitssituation in Dezentralisierungsprojekten
(N=123)

26

Der ,Brisseler Kreis* ist ein Zusammenschluss von evangelischen und katholischen Sozialunternehmen in Deutschland, die in den Bereichen Behindertenhilfe, Altenhilfe,

Jugendhilfe und Bildung tatig sind. Ndhere Angaben finden sich unter www.bruesseler-kreis.de (Abruf: 27.08.2010).
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¢) Studien zum ambulant betreuten Wohnen von Menschen mit geistiger Behinderung
Quelle / Publikation Inhaltliche Schwerpunkte / Untersuchungsregion(en)

Methoden / Stichprobe

Metzler & Rauscher 2008 Evaluation von Unterstiitzungsarrangements, die  behinderten
Menschen mit hohem Assistenzbedarf einen Wechsel bzw. den
Verbleib in ambulanten Wohnformen ermdglichen. (Modellregionen:
Biberach / Alb-Donau; Aalen/Ellwangen; Rottenburg / Tiibingen,
Stuttgart; Baden-Wiirttemberg)

Einzelfalldokumentationen (N=74; Altersspanne: 20-78 Jahre)
Mundliche Befragungen von Nutzer_innen (N=45)
Interviews mit Leistungsanbietern und Assistenzpersonen.

Weber et al. 2008; 20092 Evaluationsstudie zum Ausbau ambulanter Wohnformen bei Leben mit
Behinderungen Hamburg Sozialeinrichtungen gGmbH (Hamburg)

Befragung von Nutzer_innen, die in das ambulant betreute Wohnen gewechselt sind (N = 50) in
Zeitabstanden von 6, 12 und 24 Monaten (follow-up-Studie)

Befragung von Mitarbeitenden, Angehérigen bzw. gesetzlichen Betreuer_innen

Hanslmeir-Prockl 2009 Erfassung der Bedingungen zur Teilhabe von Menschen geistiger
Behinderung in ambulant betreuten Wohnformen in 18 Stidten und
Gemeinden in Bayern

Mindliche Befragung von erwachsenen Menschen mit geistiger Behinderung (N=89, Altersspanne:
20-76 Jahre) und deren Assistenten (N=41); telefonische Befragung von Vertretern der Kommunen
(N=15)

Seifert et al. 2010 Kundenstudie zum unterstiitzten Wohnen von Menschen mit
Behinderungen (Berlin):

- Qualitative Analyse gegenwartiger regionaler Angebotsstrukturen
und der Verfahren zur Ermittlung des Unterstiitzungsbedarfs.

- Modellhafte Erprobung sozialraumorientierter Projekte mit
Menschen mit geistiger Behinderung, unter Berlicksichtigung der
Beddirfnisse und Bedarfe in unterschiedlichem Lebensalter und bei
unterschiedlichem Unterstiitzungsbedarf (Berliner Bezirke
Tempelhof-Schoneberg, Mahrzahn-Hellersdorf und Pankow)

Schrifliche Befragung von Menschen mit Behinderung, die in betreuten Wohnformen bzw. in
Familien leben (N=207; Altersspanne: 16-78 Jahre), zzgl. mindlicher Befragungen des Personen-
kreises (N=46)

Schriftliche Befragung von Familien (N=70), in denen erwachsene Menschen mit geistiger /
mehrfacher Behinderung leben zur gegenwartigen Situation und zu Perspektiven des kiinftigen
Wohnens, zzgl. ergénzender Einzel- / Gruppeninterviews (N=25).

%" Bej dem Projekt handelt es sich um ein bei der Drucklegung dieses Berichtes noch laufendes Forschungsvorhaben.
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Quelle / Publikation

Inhaltliche Schwerpunkte / Untersuchungsregion(en)

d) Studien zum Wohnen von Menschen mit (geistiger) Behinderung in der Herkunftsfamilie / bei Angehérigen

Methoden / Stichprobe

HauBler et al. 1996

Bundesweite Erhebung zur Situation von Menschen mit Behinderung,
die in Privathaushalten leben

Erhebung in rd. 350 Haushalten, in denen Menschen mit Behinderung leben (N=273) bzw. gelebt
haben (N=77; retrospektive Erhebung):

Mindliche Befragung von Menschen mit Behinderung (N=109) bzw. von (ehemals) betreuenden
Familienangehdrigen (N=244) mittels teilstandardisierter Erhebungsinstrumente zu insgesamt 23
Themenschwerpunkten (u. a. Angaben zum Hilfe- und Pflegebedarf, zur Wohnsituation /
Infrastruktur, zur Inanspruchnahme und Bewertung ambulanter Hilfen)

IES 2007

Studie zu den subjektiven Lebensvorstellungen und Bewaltigungs-
formen, zur Erfassung der Lebenssituation und den sozialen
Unterstiitzungssystemen der Betroffenen und ihrer Familien sowie zu
den mittelfristigen Perspektiven der familidren Versorgung

Qualitative Interviews mit Menschen mit schweren und schwersten Behinderungen (N=27,
Altersgruppe: ab 40 Jahre), mit deren Eltern sowie anderen Bezugspersonen.

Stamm 2009

Erhebung der Lebens- und Bedarfssituation von Familien in denen
erwachsene geistig behinderte Menschen leben (Region Minden-
Liibbecke; Nordrhein-Westfalen)

Schriftliche Befragung familidrer Betreuungspersonen (N=208)

Schéafers & Wansing 2009

Studie Uber die wohnbezogenen Bedarfe, Bedirfnisse und
Ressourcen; die (mittel- / langfristigen) Plane zur Wohn- und
Betreuungssituation, sowie zu den regional verfiigbaren und
wahrgenommenen Unterstitzungsangeboten und ihrer Wirksamkeit
(Kreis Herford und Stadt Dortmund; Nordrhein-Westfalen)

Schriftliche Befragung von Familien, in denen erwachsene Menschen mit geistiger bzw. kdrperlicher
Behinderung leben (N=139, Altersspanne: 18-56 Jahre) und von Familien, bei denen der behinderte
Angehdrige in eine ambulante / (teil-)stationédre Wohnform gewechselt ist (N=20; retrospektive
Erhebung). Dokumentenanalyse zu Angeboten, Vernetzungen und Koordinierungsstrukturen
(Angebotserhebung)
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Quelle / Publikation Inhaltliche Schwerpunkte / Untersuchungsregion(en)

e) Studien zur Lebensqualitat von Menschen mit geistiger Behinderung in Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe (Auswahlliste?)

Methoden / Stichprobe

Bundschuh & Dworschak 2004 Studie zur Lebenszufriedenheit, individuellen  Entscheidungs-
maglichkeiten, sozialem Netzwerk und Unterstiitzungsressourcen von
erwachsenen Menschen mit geistiger Behinderung in 11 stationdren
Wohneinrichtungen in Bayern

Quantitative Befragung von Bewohner_innen (N= 143; Altersspanne: 20-65 Jahre)
Schriftliche Befragung von Mitarbeitenden der beteiligten Einrichtungen (N=41)

Sonnenberg 2007 Studie zur Lebensqualitat von Menschen mit geistiger Behinderung in 6
stationdren Wohneinrichtungen in Tragerschaft der Arbeiterwohlfahrt
(AWO) in Dortmund, Gevelsberg, Bochum und Hattingen (Nordrhein-
Westfalen)

Interviews mit Bewohner_innen mittels standardisierter Fragebégen (N=171)

Schriftliche Befragung von Mitarbeitenden der Wohneinrichtungen (N=101), Angehérigen (N=62) und

gesetzlichen Betreuer_innen (N=43)

Schéafers 2008 Entwicklung eines Erhebungsinstrumentes zur Befragung von
Menschen mit geistiger Behinderung beziiglich ihrer Lebensqualitat,
zzgl. einer Studie zur Erprobung des Instruments in zwei Wohneinrich-
tungen der Behindertenhilfe in Nordbaden und Ostwestfalen.

Befragung von Menschen mit geistiger Behinderung (N=124)

%8 Eine detaillierte Ubersicht zu Forschungsbeitragen zur Lebensqualitat aus Sicht der Nutzer_innen ab Ende der 1980er Jahre findet sich bei Schéafers (2008, 87ff).
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Quelle / Publikation

Inhaltliche Schwerpunkte / Untersuchungsregion(en)

Themenbereich: Bedarfserhebungen zu Wohn- und Betreuungsangeboten fiir dlter werdende und alte Menschen mit geistiger Behinderung

Methoden / Stichprobe

Trost & Metzler 1995

Erfassung und prospektive Entwicklung der Alterstruktur von Menschen
mit geistiger Behinderung in Wohneinrichtungen und Werkstatten fiir
behinderte Menschen und daraus resultierende konzeptionelle und
strukturelle Handlungsbedarfe (Baden-Wiirttemberg)

Schriftliche Vollerhebung in stationdren Wohneinrichtungen und in Werkstatten fiir behinderte
Menschen.

Skillandat 2003

Bestandsaufnahme zu den strukturellen, konzeptionellen und
finanziellen Rahmenbedingungen bei der Versorgung alter werdender
Menschen mit geistigen Behinderungen in 5 stationaren Wohneinrich-
tungen im Miinsterland (Nordrhein-Westfalen)

Mundliche Befragungen der Einrichtungsleitungen (N=5) sowie von Mitarbeitenden im Wohnbereich
(N=45) sowie Fallstudien zu &lteren Bewohner_innen mit geistiger Behinderung.

Landesverband der Lebenshilfe fiir
Menschen mit geistiger Behinderung in
Bayern e.V. 2007

Erhebung zur Betreuungssituation &lterer Menschen mit geistiger
Behinderung und zum zukiinftigen Bedarf an Betreuungsangeboten
(Bayern)

Schriftliche Vollerhebung in Einrichtungen des Auftraggebers zur Ermittlung der Altersstruktur seiner
Klienten und zur Feststellung des prospektiven (quantitativen) Bedarfs an zusétzlichen Platzen bzw.
Angeboten im Bereich des stationdren Wohnens und tagesstrukturierender Angebote.

Caritasverband der Erzdiozese

Paderborn 2008

Weiterentwicklung bestehender und die Schaffung erforderlicher neuer
Angebote fiir &lter werdende und alte Menschen mit Behinderung,
sowie die Entwicklung abgestimmter Handlungskonzepte fir die
verschiedenen Einrichtungen und Dienste, wie ambulant betreutes
Wohnen, stationdres Wohnen, Werkstatten fiir Menschen mit
Behinderung, ambulante Pflegedienste und sonstige komplementare
Angebote (Hochsauerlandkreis, Nordrhein-Westfalen).

Erhebung der (infrastrukturellen) Versorgungsstruktur

Auswertung vorhandenen Datenmaterials zur Bevdlkerungsentwicklung und Altersverteilung sowie
zur Inanspruchnahme von Leistungen der Eingliederungshilfe

Schriftliche Befragung schwerbehinderter Menschen (N=538, Altersspanne: 40-75 Jahre)
Interviews mit &lteren geistig behinderten Menschen (N=13)
Schriftliche Befragung von Mitarbeitenden in der Behindertenhilfe (N= ca. 200).

Beratung und Evaluation von Modellprojekten fiir altere Menschen mit Behinderungen in der Region
(N=7)

Evangelische Akademie Hofgeismar
2008, 2009

Entwicklung von Handlungskonzepten und Strategien fir die
Bedarfsplanung im Bereich Wohnen im landlichen Raum von &lteren
und alt gewordenen Menschen mit Behinderung und chronischen
psychischen  Erkrankungen (Untersuchungsregionen: Landkreise
Hersfeld-Rotenburg, Kassel und Waldeck-Frankenberg, Schwalm-
Eder-Kreis; Werra-Meiliner-Kreis; Hessen).

Erfassung der strukturellen, demographischen und infrastrukturellen Rahmenbedingungen der
Untersuchungsregionen  (Kreise) durch  sekundéranalytische  Auswertungen  vorhandenen
Datenmaterials von Seiten der tberértlichen Trager der Sozialhilfe, den zustandigen Versorgungs-
amtern, den Landkreisen u.a.

Schriftliche Befragungen, Interviews und Expertengesprache von / mit Menschen mit Behinderungen,
Vertreter_innen von  Selbsthilfeorganisationen, Leistungsanbietern und Kostentragern der
Behindertenhilfe zur Erfassung der Situation in den Modellregionen.

Wegener 20092

Erhebung der Alterstruktur in Wohnheimen, Werkstatten, Tagesstatten,
der Offenen Behindertenarbeit und der sozialpsychiatrischen Dienste in
Tragerschaft des Fachverbandes Evangelische Behindertenhilfe und
Sozialpsychiatrie in Bayern e.V. und der Landesarbeitsgemeinschaft
Caritas Behindertenhilfe und Psychiatrie (Bayern).

Evaluierung vorhandener Konzepte zur Betreuung und Unterstltzung
von Menschen mit Behinderung im héheren Alter.

Schriftliche Vollerhebung in Einrichtungen und Angeboten der Auftraggeber.

29
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Themenbereich: Ubergang in den Ruhestand

Quelle / Publikation

Inhaltliche Schwerpunkte / Untersuchungsregion(en)

Methoden / Stichprobe

Birkholz & Brandhorst 2001

Ermittlung der Erwartungen, Winsche und Befiirchtungen von
Menschen mit geistiger Behinderung bezliglich der Lebensphase
Rentner/in (Region Kurhessen-Waldeck; Hessen).

Schriftliche Befragung von Menschen mit geistiger Behinderung (N=40, Alterspanne: 30-76 Jahre)
Schriftliche Befragung von Eltern geistig behinderter Menschen (N=53).

Gusset-Bahrer 2002

Studie zum (subjektiven) Erleben des Ubergangs in den Ruhestand
unter Beriicksichtigung spezifischer Rahmenbedingungen, wie z.B.
Gesundheitszustand, Mobilitdt und Wohnform / -situation (Hessen).

Mindliche Befragung von alteren Personen mit geistiger Behinderung, die unmittelbar vor dem
Eintritt in den Ruhestand stehen bzw. seit weniger als einem Jahr in Rente sind (N=19, Alters-
spanne: 56-75 Jahre). Schriftiche Nachbefragung zwischenzeitlich verrenteter Interview-
partner_innen nach einem Jahr.

Schriftliche Befragung von Mitarbeitenden aus Wohneinrichtungen (N=13), der WfbM (N=8) bzw. aus
tagesstrukturierenden Angeboten (N=6) sowie von Angehdrigen (N=3).

Papenbrock & Voigt 2003; Voigt &
Papenbrock 2005

Studie zur Lebenssituation, den Wiinschen und Forderungen alter
Menschen mit geistiger Behinderung bzgl. des Lebens in Nach-
erwerbsphase in einer stationdren Wohneinrichtung in Dortmund
(Nordrhein-Westfalen).

Qualitative Interviews mit Menschen mit geistiger Behinderung, die bereits verrentet bzw. vor der
Berentung stehen (N=23, Altersspanne: 54-86 Jahre).

Skiba 2003 Studie zur Relevanz von MaRnahmen zur Vorbereitung auf den Miindliche Befragung von behinderten Beschaftigten der WfbM (N=38, Altersspanne: 50-64 Jahre).
Ruhestand aus Sicht behinderter Mitarbeitender in der WfbM in einer
Wohneinrichtung in Bayern.

Komp 2006 Studie zu den Vorstellungen und Erwartungen alter werdender Mindliche Befragung von Menschen mit geistiger Behinderung in einer stationdren Wohneinrichtung

Landesverband NRW fiir Kérper- und
Mehrfachbehinderte e.V. 2004; Mair
2008; Software AG-Stiftung 2009

Menschen mit geistiger Behinderung an das Leben nach der
Erwerbsphase sowie Merkmale der Alterungsprozesse aus Sicht der
Betreuer und daraus resultierende Konsequenzen fir die professionelle
Begleitung / Konzeptentwicklung (Kéin, Nordrhein-Westfalen).

Entwicklung von Praxismanualen / Handbiichern zur individuellen
Bedarfsklarung und Realisierung von Angeboten zur Gestaltung des
Ruhestands.

fur behinderte Menschen im Rheinland (N=13, Altersspanne: 50-70 Jahre).
Miindliche und schriftliche Befragung von hauptamtlichen Betreuer_innen (N=13).

Handlungsforschung; Expert_innenbefragungen, Gruppendiskussionen und Zukunftswerkstétten mit
Menschen mit Behinderung (N=100, Alterspanne: 46-86 Jahre) und Mitarbeitenden aus Einrich-
tungen der Behindertenhilfe (N=150 aus insg. 89 Einrichtungen).

Systematische Erfassung, Analyse und Weiterentwicklung von ,best-practice”-Modellen zur
individuellen Planung und Gestaltung des Lebens in der Nacherwerbsphase.
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Quelle / Publikation

Inhaltliche Schwerpunkte / Untersuchungsregion(en)

Themenbereich: Erhalt und Forderung von Kompetenzen alter werdender Menschen mit geistigen Behinderungen

Methoden / Stichprobe

Kruse et al. 2002

Interventionsstudie zum Erhalt und zur Férderung alltagspraktischer Kompetenzen von
Menschen mit geistiger Behinderung in fiinf Wohneinrichtungen in Gammertingen, Kernen,
Ludwigsburg, Wilhelmsdorf und Heilbronn (Baden-Wiirttemberg).

(N=40, Altersspanne: 46-90 Jahre)

Michna et al. 2007;
Peters et al. 2007

Interventionsstudie zur gesundheitlichen Pravention durch Sport an Einrichtungsstandorten in
Moosburg und Freising (Bayern).

- Modul ,Programm zur gesundheitlichen Pravention fiir Erwachsene" (ProPer):
Entwicklung und Erprobung eines Bewegungsprogramms fiir Menschen mit Behinderung
im spaten Erwachsenenalter (Dauer der Interventionsphase: 12 Monate).

- Modul ,Kompetentes Altern sichern* (KompAS): Projektbegleitende Evaluation unter
Berlicksichtigung der Entwicklung und Veranderung der Lebensqualitat und
-zufriedenheit der Teilnehmer_innen.

Modul ProPer: Sportwissenschaftliche Evaluation des Bewegungsangebotes vor, wahrend und
nach der Interventionsphase bei allen Teilnehmenden (Messung anthropometrischer Daten,
motorische und alltagspraktische Tests u.a).

Modul KompAS: Teilstandardisierte Einzelinterviews mit den Teilnehmenden vor und nach der
Interventionsphase (N= 28, Altersspanne: 40-74 Jahre); leitfadengestiitzte Gruppeninterviews
im Rahmen von Workshops jeweils nach Abschluss eines Trainingsblocks.
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6.2 Statistische Auswertungen zu den Empfanger_innen
Eingliederungshilfe in Westfalen-Lippe (Teilgesamth

Menschen mit geistiger Behinderung)

von

eit: Erwachsene

(Quelle: Eingliederungshilfestatistiken des LWL; Stand der Daten: 1.1.2009)

Tabelle 6: Empfanger_innen von Eingliederungshilfe nach Art der Leistungen

inN in %
ausschlief3lich Werkstattleistungen 9.610 36,4
ausschlief3lich Wohnleistungen 2.444 9,3
Wohn- und Werkstattleistungen 12.221 46,3
Wohn- und Tagestrukturleistungen 2.084 7.9
Wohn-, Werkstatt- + Tagesstrukturleistungen 39 0,1
Spaltensumme 26.398 100,0
Tabelle 7:  Empfanger_innen von Leistungen im Bereich Wohnen nach Wohnform und Ar t der
Leistungen
stationar ambulant Summe
in N in % in N in % in N in %
ausschlief3lich Wohnleistungen 1.373 10,4 1.071 29,7 2.444 14,6
Wohn- und Werkstattleistungen 9.728 73,8 2.493 69,2 12.221 72,8
Wohn- und Tagestrukturleistungen 2.048 15,5 36 1,0 2.084 12,4
Wohn-, Werkstatt- + Tagesstrukturleistungen 38 0,3 1 0,1 39 0,2
Spaltensumme 13.187 100,0 3.601 100,0| 16.788 100,0
Tabelle 8: Empfanger_innen von Eingliederungshilfe im Bereich Wohnen nach A ltersgruppen
und Wohnform
ambulant stationar Summe
inN in % inN in %
18-29 Jahre 828 31,3 1.816 68,7 2.644
30-39 Jahre 924 27,6 2.427 72,4 3.351
40-49 Jahre 1.023 20,6 3.940 79,4 4.963
50-59 Jahre 610 16,9 2.993 83,1 3.603
60 Jahre und alter 216 9,7 2.000 90,3 2.216
Summe 3.601 21,5 13.176 78,5 16.777
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Tabelle 9: Empfanger_innen von Eingliederungshilfe in stationdren Wohnforme n nach
zusatzlichen Leistungen

WfbM Tagesstruktur WIbM + kem_e weiteren Summe
Tagestruktur Leistungen
inN inN inN inN
18-29 Jahre 1.273 132 6 405 1.816
in % der Zeilensumme 70,1 7,3 0,3 22,3 100,0
30-39 Jahre 2.074 204 5 144 2.427
in % der Zeilensumme 85,4 8,4 0,2 6,0 100,0
40-49 Jahre 3.315 395 12 218 3.940
in % der Zeilensumme 84,2 10,0 0,3 55 100,0
50-59 Jahre 2.449 343 12 189 2.993
in % der Zeilensumme 81,8 11,5 0,4 6,3 100,0
60-65 Jahre 604 236 2 90 932
in % der Zeilensumme 64,8 25,3 0,2 9,7 100,0
66 Jahre und &lter 4 736 1 327 1.068
in % der Zeilensumme 0,4 68,9 0,1 30,6 100,0
Summe 9.728 2.046 38 1.416 13.176
in % der Zeilensumme 73,8 15,5 0,3 10,7 100,0
Tabelle 10: Empfanger_innen von Eingliederungshilfe in ambulanten Wohnformen nach
zusétzlichen Eingliederungshilfeleistungen
WfbM Tagesstruktur WfbM+ keine weiteren Summe
Tagesstruktur Leistungen
inN inN inN inN
18-29 Jahre 534 3 - 291 828
30-39 Jahre 721 7 1 195 924
40-49 Jahre 758 9 - 256 1.023
50-59 Jahre 421 9 - 180 610
60-65 Jahre 59 2 - 48 109
66 Jahre und &lter - 6 - 101 101
Summe 2.493 36 1 1.071 3.595
Tabelle 11: Empfanger_innen von Leistungen in Werkstétten fur behinderte Menschen nach
Wohnform und Altersgruppen
18-29 30-39 40-49 50-59 60 Jahre Summe
Jahre Jahre Jahre Jahre und alter
Stationare Wohnform 1.279 2.079 3.327 2.461 611 9.757%
in % der Spaltensumme 26,5 39,8 49,4 59,8 74,9 44,6
Ambulante Wohnform 534 722 758 421 59 2.494
in % der Spaltensumme 11,0 13,5 11,3 10,2 7,2 11,4
Keine Wohnleistungen 3.020 2.558 2.649 1.235 146 9.608%
in % der Spaltensumme 62,5 47,7 39,3 30,0 17,9 44,0
Summe 4.833 5.359 6.734 4,117 816 21.859

30 ohne Eingliederungshilfeempfénger_innen bei denen keine Angaben zum Alter verfiigbar waren (N=9).

31 Ohne Eingliederungshilfeempféanger_innen bei denen keine Angaben zum Alter verfiigbar waren (N=2).

138



Tabelle 12:

Empféanger_innen von Eingliederungshilfe im Bereich Wohnen nach

Kreisen bzw. kreisfreien Stadten

Wohnform und

stationares Wohnen ambulantes Wohnen Summe

inN in % inN in % inN
Mi 1.101 84,2 206 15,8 1.307
BOR 899 82,9 186 17,1 1.085
BI 708 67,3 344 22,7 1.052
RE 705 71,0 288 29,0 993
LIP 786 85,9 129 14,1 915
ST 611 71,8 239 28,2 850
COE 751 88,8 95 11,2 846
HSK 633 88,0 86 12,0 719
EN 546 79,6 140 20,4 686
MK 470 70,8 194 29,2 664
SO 553 83,5 109 16,5 662
DO 465 72,3 178 27,7 643
UN 529 83,8 102 16,2 631
GE 456 74,3 158 25,7 614
MS 446 78,8 120 21,2 566
BO 394 70,4 166 29,6 560
HX 378 83,6 74 16,4 452
GT 322 74,0 113 26,0 435
HF 345 79,4 90 20,6 435
WAR 362 85,6 60 14,4 416
PB 243 72,1 94 27,9 337
Sl 274 82,0 60 18,0 334
HA 208 69,8 90 30,2 298
HAM 165 66,3 84 33,7 249
HER 166 81,4 38 18,6 204
OE 136 73,1 50 26,9 186
BOT 110 66,7 55 33,3 165
Summe®* 12.492 77,9 3.548 22,1 16.040

32

Ohne Empfanger_innen von Eingliederungshilfe im Bereich Wohnen, die auBerhalb von Westfalen-Lippe leben.
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Tabelle 13: Empfanger_innen von Eingliederungshilfe in stationdren Wohnforme

Lippe nach Kreisen / kreisfreien Stadten

n in Westfalen-

Leistungsempfanger_innen insgesamt
davon 60 Jahre und alter

z inN Anteil an Z in %
MS 446 127 28,5
MI 1.101 275 24,9
BI 708 162 22,9
SOE 553 112 20,3
HF 346 65 18,8
LIP 786 143 18,2
GE 456 77 16,9
ST 611 102 16,7
COE 751 121 16,1
GT 322 51 15,8
BOT 110 16 14,5
Sl 274 40 14,2
HER 166 23 13,9
HAM 165 23 13,9
BOR 899 124 13,8
WAR 362 45 12,4
HSK 633 77 12,2
BO 394 43 10,9
PB 243 26 10,7
EN 546 57 10,4
OE 136 14 10,3
MK 470 47 10,0
HA 208 20 9,6
DO 465 38 8,2
RE 705 52 7,4
HX 378 14 3,7
UN 529 19 3,6
Summe® 12.492 1.913 15,3

33 Ohne Empfanger_innen von Eingliederungshilfe im Bereich Wohnen, die auBerhalb von Westfalen-Lippe leben.
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Tabelle 14: Empfanger_innen von Eingliederungshilfe in ambulanten Wohnformen

Lippe nach Kreisen / kreisfreien Stadten

in Westfalen-

Leistungsempfanger_innen insg.
z davon 60 Jahre und alter Anteil an 2'in %
BI 344 52 15,1
BOR 186 15 8,1
Ml 206 15 7,3
RE 288 14 5.2
GT 113 11 9,7
SOE 109 10 9,2
EN 140 10 7,1
GE 158 8 51
BO 166 8 4.8
LIP 129 7 54
DO 178 7 3,9
PB 94 6 6,4
MS 120 6 5,0
SI 60 5 8,3
HSK 86 5 5,8
HA 90 5 5,6
HX 74 4 54
COE 95 4 4,2
MK 194 4 2,1
ST 239 4 1,7
UN 102 3 29
HER 38 2 53
BOT 55 2 3.6
WAR 60 2 33
HAM 84 2 2,4
HF 90 2 2,2
OE 50 1 2,0
Summe™ 3.548 214 6,0

34

Ohne Empfanger_innen von Eingliederungshilfe im Bereich Wohnen, die auBerhalb von Westfalen-Lippe leben.

141




Tabelle 15:

Empféanger_innen von Eingliederungshilfeleistungen im Bereich
Jahre und alter sind, nach Wohnform und Kreisen / kreisfreien Sta

Wohnen, die 60

dten

Leistungsempfanger_innen
davon: 60 Jahre und &lter
21 stationar (60+) ambulant (60+) 22 (60+) >2in % von X1
MI 1.307 275 15 290 22,2
BI 1.052 162 52 214 20,3
LIP 915 143 7 150 16,4
BOR 1.085 124 15 139 12,8
MS 566 127 6 133 23,5
COE 846 121 4 125 14,8
SOE 662 112 10 122 18,4
ST 850 102 4 106 12,5
GE 614 77 8 85 13,8
HSK 719 77 5 82 11,4
EN 686 57 10 67 9,8
HF 435 65 2 67 15,4
RE 993 52 14 66 6,6
GT 435 51 11 62 14,3
MK 664 47 4 51 7,7
BO 560 43 8 51 9,1
WAR 416 45 2 47 11,3
DO 643 38 7 45 7,0
Sl 334 40 5 45 13,5
PB 337 26 6 32 9,5
HA 298 20 5 25 8,4
HAM 249 23 2 25 10,0
HER 204 23 2 25 12,3
UN 631 19 3 22 3,5
HX 452 14 4 18 4,0
BOT 165 16 2 18 10,9
OE 186 14 1 15 8,1
Summe® 16.040 1.913 214 2.127 13,3

35
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Ohne Empfanger_innen von Eingliederungshilfe im Bereich Wohnen, die auerhalb von Westfalen-Lippe leben.






